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1．研究背景 
1.1 小児がんの子どもを取り巻く現状と小児がんの終末期医療に関する実態 
 小児がんは造血器腫瘍と固形腫瘍に大別され，2008 年のデータによると，年間 2,133 人
が新たに小児がんと診断されている 1)。また，小児がんの治療施設数は明確にはなっていな
いが，日本国内 4 か所の小児がん治療グループに登録されている数から約 190 施設と推測
される 2）-5）。日本小児白血病リンパ腫研究グループ（JPLSG）に登録している全 186 施設を
対象にした年間の造血器腫瘍の臨床試験登録数の調査によると，年間 1 症例未満の施設が
19 施設（10.2％），1 から 4 症例の施設が 90 施設（48.4％）と 4 症例以下の施設が全施設
の半数以上を占めているのが現状である 6)。 
 小児がんの 5 年生存率は 70％以上と言われている 7)。しかし，残り 30％の子どもたちは
治療の効果が得られずに亡くなり，その人数は 2010 年のデータによると 0 歳から 19 歳ま
での全死亡数の 8.1％で，年間約 500 人に上る 8）。これは 1 歳から 19 歳までの子どもの死
因の上位を長年にわたって占めており，5 歳から 19 歳までの子どもに限れば，病気による
死因の第 1位である 8）。小児がんの終末期医療を行っている施設数は明らかになっていない
が，JPLSGの全 186施設における造血器腫瘍の年間症例数の内訳から考えて，およそ 100施
設程度ではないかと推測される。年間 500人の子どもが 100施設で亡くなると仮定すると，
年間に看取る小児がんの子どもの数は，1施設あたり平均 5人程度とごく少数である。 
 各施設で年間に看取る子どもの数が少ないことに加えて，施設間で看取りのケアの質に
も開きがあることが推測される。例えば，緩和ケア診療加算が取得できている施設数で比
較すると，日本国内 4 か所の小児がん治療グループに登録されている成人の診療科を持た
ない小児単独の専門病院で，日本小児総合医療施設協議会に登録されている施設 9）のうち，
緩和ケア診療加算を取得できている施設数は，現在 17施設中 0施設である。一方で，大学
病院に併設されている小児がん治療施設では，緩和ケア診療加算を 91 施設中 52 施設
（57.1％）が取得できている 10）。大学病院併設型の小児がん治療施設のすべてが緩和ケア
チームの介入を受けているとは限らないが，治療を受ける施設ごとに大きな開きが存在し
ていることがうかがえる。 
 また，初発治療や小児がんのサバイバーのケアに関しては小児がん看護ケアガイドライ
ン 200811）などによってケア水準が概ね一般化されてきているものの，小児がんの終末期に
限定したガイドラインは，がんの子どもを守る会による緩和ケアのガイドライン 12）が唯一
あるのみである。しかし，この唯一の緩和ケアガイドラインも，緩和ケアの理念や概念に
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重点を置いた内容になっているため，終末期に必要な支援を具体的に指し示す構成にはな
っていない。そのため，施設間で統一したケア水準を確保するための指針は不明確である。 
このように，小児がんの子どもの終末期ケアは各施設単独では経験の蓄積が難しく，各
施設間で専門的知識を持っているスタッフの配置にも開きが生じている。加えて，ガイド
ラインなどによって具体的な支援方法を示唆する取り組みも不十分である。これらの要因
から，看取りの時期にある小児がんの子どもとその家族が受けるケアの質は不均一で不平
等である可能性が高いと考えられる。 
 
1.2看取りの時期に必要な要素に関連する先行研究 
 緩和ケアの最も重要な目的の一つに，望ましい死や望ましい死までの過程を達成するこ
とが挙げられる。そのため，日本では 2006年に成人領域のがん患者を対象にした調査が行
われ，日本人にとっての「望ましい死」の要素が抽出された 13）。その要素はその後「日本
人が共通して重要だと考える望ましい死」と「人によって重要さが異なる望ましい死」に
分類され 14），それらの抽出された要素をもとに，評価尺度である GDI（Good Death Inventory）
が開発された 15）。成人領域では，これら一連の研究により，終末期ケアの具体化と現状の
終末期ケアの質の評価につながった。しかし，小児領域においては未だ「望ましい死」の
要素に関連した報告は行われていない。 
成人と小児の緩和ケアの相違点として，Goldman は 9 つの項目を挙げている。それらは，
「子どもの死がまれなこと」，「子どものほうが対象となる疾患の種類や，まれな疾患が多
く，経過も異なり，時として進行が急速で予測困難であること」，「子どもは発達・成長を
考慮しなければならないこと」，「知的・あるいはコミュニケーションに障がいがある子ど
もへのケアに特殊な技術を必要とすること」，「きょうだいや祖父母など家族へのケアが幅
広いこと」，「家族の悲嘆が深いこと」，「子どもの自己決定権などの倫理的配慮があること」，
「地域，病院，学校などかかわる職種が多いこと」，「かかわるスタッフの精神的負担が大
きいこと」である 16）。これらのことから，成人領域の「望ましい死」の要素と小児領域の
要素の間においても何らかの相違点があると考えられる。 
 
1.3 小児がんの子どもの看取りの時期に必要とされている課題と本研究の意義 
 長年に渡り小児期の病気による死因の上位を占め続けている小児がんではあるが，日本
国内の年間死亡数は約 500 人前後と少ないため，各施設ともに経験の蓄積が難しい状況に
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おかれている。また，成人領域のがんに比べて専門的に終末期ケアを学ぶ機会や，具体的
な指針が不十分な中で，小児がんの終末期ケアに携わる医療者は，経験的に手さぐりで知
識の積み重ねを行っているのが現状である。 
しかし，終末期ケアが行われる場所に左右されずに，小児がんの子どもとその家族に質
の高いケアを提供するためには，本来，統一された指針をもとにケアを行うべきである。
統一された指針の作成にあたっては，基礎情報としてどのような要素が看取りの時期にあ
る子どもと家族にとって必要なのかを明確にする必要がある。これらのことを明らかにす
るためには，看取りの時期にある子どもと家族を実際にケアした経験のある医療者と，子
どもの闘病を一番身近で支えた遺族を対象にして課題を捉えていく必要があると考える。
看取りの時期にある小児がんの子どもとその家族に必要な要素を明らかにすることで，小
児がんの終末期ケアにおける主要な目標を明確化でき，必要なケアを具体的に構築する足
がかりを作ることができると考えられる。 
これら主要な目標の明確化と必要なケアの具体化によって，臨床で子どもの看取りに携
わる医療者にケアの方向性を示し，子どもとその家族が受けるケアの質の向上と均てん化
の一端を担うと考えられる。また本研究で，医療者が考える看取りの時期に必要な要素と，
遺族が考える看取りの時期に必要な要素を比較検討することで，これまで医療者が気付き
難かった子どもとその家族が看取りの時期に必要としている要素を把握するきっかけにな
ると考えられる。 
 
２．研究目的 
 看取りの時期にある小児がんの子どもと家族が置かれている以上の背景に基づき，本研
究は，次の 3点を明らかにすることを研究目的とした。 
 1）看取りの時期にある小児がんの子どもとその家族に必要な要素を明らかにする。 
 2）1）の結果を成人分野の先行研究と比較検討し，子ども特有の要素を明らかにする。 
 3）遺族と医療者がとらえた看取りの時期に必要な要素の差を明らかにする。 
 
用語の定義 
看取りの時期：本研究における｢看取りの時期｣とは，これ以上積極的な治療を行っても治
る可能性が少ないと主治医から家族に伝えられた時から子どもが亡くなるまでの期間とし
た。なお，主治医から家族に伝えられた後，それ以降の治療の方向性に関して様々な変遷
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をたどることが推測されたため，看取りの時期に積極的な治療を行ったか，そうではなか
ったかについては本研究では問わないこととした。 
 
３．研究方法 
 看取りの時期にある小児がんの子どもと家族に必要な要素をとらえるために，本研究で
は質的研究方法を選択した。質的研究は，個別事例がいかに特殊で個別的な事象であって
も，そこには個々の人間あるいは人間集団の営みに共通する本質的要因が含まれ，その本
質的要因を抽出することが重要とされている 17）。また，現象に本来備わっている深み，豊
かさ，複雑性の探究を行うことができる研究方法の 1 つとしても知られており 18），これら
のことから，看取りの時期にある小児がんの子どもとその家族という個別性の強い事象に
関しても十分に本質的な要因をとらえられると考え，質的研究方法を用いることとした。 
   
3.1 調査対象 
 ある県の小児がん治療施設全 2 か所（小児専門病院 1 か所，大学病院 1 か所）を調査施
設とした。 
 調査施設において，2006 年 3 月から 2011 年 10 月までの間（調査時点で亡くなった後 1
年を経過）に小児がんで 0歳から 19歳の子どもを看取った経験のある遺族と，小児がんの
子どもの看取りの時期を 3例以上経験している医療者（医師，看護師）を対象とした。 
 
3.1.1 遺族の選定 
 各施設の主治医に対象遺族の選定を依頼した。選定基準は，本研究の対象基準に見合って
いることのほか，看取りの時期の子どもとその家族の様子，子どもが亡くなった後の家族
の様子から調査協力が可能だと主治医が判断した遺族とした。 
  
3.1.2 医療者の選定 
 医師の選定は，各施設の小児がんを扱う科の診療科長に依頼した。看護師は小児がんを扱
う病棟の師長に選定を依頼した。それぞれの選定基準は，本研究の対象基準に見合ってい
ることのほか，心理的状態などから調査協力が可能だと所属長が判断した医療者とした。 
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3.2 調査期間 
 2012年 3月から 9 月に面接調査を行った。 
 
3.3 調査方法 
本研究のデータ収集は，遺族の語りや表情といった情報をもとに，状況を推し量りなが
ら質問を柔軟に行う必要性があることから，対象者が語りたい内容，あるいは調査者がそ
の場の対話の流れに合わせて，基本的な方針の尊重や人権への配慮を怠らない範囲で質問
を変化させることが可能な 19），半構成面接法とした。 
作成したインタビューガイド（資料 1,2）に基づき面接を行った。また，遺族の面接前に
は，遺族の許可を得てフェイスシート（資料 3）に沿って事前に診療録から情報を収集した。
医療者の面接時には，対象者の職業経験年数，小児がん領域の経験年数，小児がん領域で
の看取りの事例数について，自記式質問紙にて回答を依頼した。 
面接予定時間は，遺族が 1時間，医療者が 30 分とした。調査者と対象者 1対 1で面接を
行うことを基本とし，面接は 1 回のみとした。ただし，遺族が夫婦での参加を希望した場
合には，調査者と対象者 1 対 2 で面接を行った。また，調査者の同意を得て，面接内容は
IC レコーダーに録音した。 
 
3.4 質問内容 
 遺族，医療者に対し，それぞれ異なるインタビューガイドをもとに面接を行った。 
 インタビューガイドは「看取りの時期にある小児がんの子どもとその家族に必要な要素」
に関する回答を引き出すことを意図して作成し，看取りの時期に子どもにしてあげること
ができて良かったと感じていることや，可能であればしてあげたかったと感じていること
などを主な質問内容として構成した。 
インタビューガイドは小児がん看護の経験者 2 名と十分に検討して作成し，プレテスト
（医師 1名，看護師 2名）で，十分に回答を引き出せることを確認した上で実施した。 
 
3.4.1 遺族への面接の進め方 
 面接の始めに看取りの時期の用語の定義を説明し，子どもの実際の看取りの時期を調査
者と対象者で確認してから面接を開始した。面接は「看取りの時期に感じたことをどんな
ことでも構いませんのでお話いただけますか」というオープンな質問から行い，遺族が語
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った内容の中に[看取りの時期に子どもにしてあげることができて良かったこと]や，[看取
りの時期に可能であれば子どもにしてあげたかったこと]に関する語りが聞かれた時には，
その内容について特に詳細に聞き取りを行った。 
 
3.4.2 医療者への面接の進め方 
 遺族と同様に，面接の始めに看取りの時期の用語の定義を説明し，面接を開始した。最
初に「これまでの臨床経験の中で，看取りの時期に子どもと家族にしてあげることができ
て良かったと感じていることはありますか」と尋ね，次に「子どもと家族に可能であれば
してあげたかったと感じていることはありますか」と質問を続けた。得られた回答が，医
療者の立場から感じたものか，子どもの立場を代弁してのものか，それとも家族の立場を
代弁してのものか立場が明確ではない場合には，明確にするための質問を追加した。 
 
3.5 分析方法 
録音した面接内容から逐語録を作成した。逐語録の中から，「看取りの時期にある小児が
んの子どもとその家族に必要な要素は何か」という問いの答えとなり得る文脈を抽出し，
質的帰納的に分析を行った。分析の過程では，文脈内容の類似性を比較検討してサブカテ
ゴリを統合し，比較検討，再編を繰り返しながらカテゴリを抽出し，命名した。また，質
的分析結果の厳密性の検討に用いる 4 つの基準（確実性，適用性，一貫性，確証性）20）に
準拠し，小児看護の臨床経験者 7 名（うち，小児がん看護の臨床経験者 5 名）による合議
でカテゴリ，サブカテゴリの確証性を高めるとともに，対象者の代表 4 名（遺族 1 名，医
師 1名，看護師 1名）のメンバーチェックを受け確実性を高めた。 
各カテゴリ，サブカテゴリにおける遺族と医療者の回答比率の差の分析には Fisherの正
確確率検定を用い，有意水準を 0.05（5％）と設定した。統計分析には，JMP 9.0.2 Proを
使用した。 
 
3.6 倫理的配慮 
 本研究は、東北大学大学院医学系研究科倫理委員会（受付番号：2012-1-90）および調査
先の倫理審査機関の承認を得て実施した。 
 研究内容，目的，方法，配慮を記載した依頼書を作成し，対象者に文書と口頭で説明し，
同意が得られた場合に同意書を得た。研究への参加は対象の自由意思によるものとし，途
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中での辞退も可能であり，その際も不利益を被らないことを保証することについて説明し
た。面接は対象者のプライバシーが守られる場所や対象者が希望する場所で行い，面接で
得られた情報は研究のみに使用することと発表の際にも個人名が特定されないことを説明
した。 
 
3.6.1 遺族への配慮 
 心理的負担をできるだけ与えない依頼を行うために，依頼文書の作成にあたっては，助
言に関する協力の承諾が得られた遺族に，依頼文書一式の内容と表現の吟味および修正を
お願いした。  
主治医から遺族宛てに，依頼文書の送付の可否を伺う文書を郵送し，返信先は調査者と
した。遺族から送付の許可が得られた場合にのみ依頼文書を送付し，依頼文書には訪問，
もしくは電話による研究趣旨説明の可否を伺う意向調査票を同封した。趣旨説明の許可が
得られた場合に初めて，調査者と遺族が直接連絡を取り合って研究趣旨説明を行い，同意
が得られた場合にはその後に調査を行った。 
 
４．結果 
4.1 対象の属性 
7家族 10名の遺族，および医療者 20名（うち医師 7名，看護師 13名）に調査を行った。 
本研究における途中での参加辞退者はいなかった。 
なお，本調査において遺族の数を示す場合には，1家族を 1対象者（n=1）とする。 
以下，カテゴリは《 》，サブカテゴリは〈 〉とし，「 」は対象者が語った内容とし
た。また，各カテゴリ，サブカテゴリ内において，遺族と医療者の回答比率を示す場合に
は，1 対象者が各カテゴリ，サブカテゴリ内で複数の回答を行った場合でも頻度は 1 とし，
比率を表記した。 
 
4.1.1 遺族とその子どもの属性 
遺族とその子どもの属性は表 1.1 から表 1.7 に示した。調査を依頼した 17 家族のうち，
承諾が得られた 7家族 10名（応諾率 41.2％）を対象とした。 
調査への参加様式は，母親のみで参加が 4家族，夫婦そろって参加が 3家族であった。7
家族とも子どもへの主たるケア提供者は母親であった。子どもの性別は男児 3 名，女児 4
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名で，診断時の年齢は 0.2-11.5 歳，死亡時の年齢は 1.0-19.2 歳，看取りの時期の日数は
68-262 日であり，さらに子どもが亡くなってから調査を受けるまでの期間は 1.1-4.6 年で
あった。子どもの診断名は白血病 5名，固形腫瘍 2名であった。 
面接時間は，平均 53分（39-67分）であった。 
 
4.1.2 医療者の属性  
医療者の属性は表 2.1から表 2.7に示した。対象の内訳は医師 7名，看護師 13名であっ
た。医師の職業経験年数は 9.0-23.0年，小児がん領域の経験年数は 3.0-23.0年であった。
看護師の職業経験年数は 2.0-26.0 年，小児がん領域の経験年数は 2.0-10.0 年であった。
小児がん領域での看取り事例数は，医師では 12 事例以上（4 名，57.1％）が最も多く，次
いで 6-8事例（2名，28.6％），9-11事例（1名，14.3％）で，3-5事例は 0％だった。看護
師における小児がん領域での看取り事例数は，3-5事例（5名，38.5％）が最も多く，次い
で 9-11事例（4名，30.8％），6-8事例と 12事例以上がともに 15.4％（2名）であった。 
面接時間は，平均 29分（21-36分）であった。 
 
4.2 看取りの時期にある子どもに必要な要素 
分析の結果，21カテゴリ，62サブカテゴリが抽出された（表 3）。 
 対象者の回答頻度が多かったカテゴリから順に，《からだの苦痛がないこと》《きょうだ
いも含めた家族と時間を過ごすこと》《希望を持って過ごすこと》《病院以外の場所で過ご
すこと》《遊び学べる環境で過ごすこと》《医療スタッフとの良好な関係》《訴えや意思が尊
重されること》《残された時間を知り準備をすること》《個別のニーズに対応してもらえる
こと》《仲間とつながりがあること》《思い出を残すこと》《病院が安心できる場所であるこ
と》《家族に見守られ穏やかに最期を迎えること》《こころの苦痛がないこと》《基本的な生
活のニーズが満たされること》《自分のイメージを保つこと》《納得するまでがんと闘うこ
と》《病気や看取りの時期であることを意識せずに過ごすこと》《後悔がないこと》《成長や
季節の流れを実感すること》《家族と良好な関係を保つこと》であった。 
 
4.2.1 《からだの苦痛がないこと》 
 対象者の 9割近く（24名，88.9％）が《からだの苦痛がないこと》を挙げていた（表 4.1）。
このカテゴリの中で，「[遺族]あまりにも治療がきつい。もう 1回ね，あんなに辛い（治療
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を子どもが受ける）のって辛い」，｢[医療者]わずかな可能性にかけて移植とか治療を最後
までっていう子ってあんまりいい時間を取れていない」といった〈苦痛が強い治療が行わ
れないこと〉を対象者の半数以上（16名，59.3％）が回答し，それと同程度の頻度（15名，
55.6％）で「[遺族]本人はすごい泣き叫ぶくらい痛がっていて」といった〈からだの痛み
や苦しみがないこと〉を挙げた。また，頻度は少ないものの，「[医療者]必要以上のことは
しないで，処置とかそういう，辛いと思うようなことはしないで」といった〈定期的な内
服や検査・検温が必要最小限になること〉（5名，18.5％）や，「[遺族]普通に（夜に）眠れ
るようにしてくれてもいいんじゃないか」といった〈夜間眠れること〉（3 名，11.1％）を
挙げていた。 
 
4.2.2 《きょうだいも含めた家族と時間を過ごすこと》 
 8 割以上の対象者（22 名，81.5％）は《きょうだいも含めた家族と時間を過ごすこと》
が必要だと考えていた（表 4.2）。このカテゴリの中で，「[遺族]ずっとママと一緒にいれた
のは短かったけど幸せなのかなって」といった〈家族と一緒に過ごすこと〉を対象者の 6
割以上（20 名，74.1％）が，また，「[遺族]長男も病室に一緒に寝泊まりさせてもらって，
最後の 2，3日一緒だったんですよ」といった〈きょうだいと過ごすこと〉を 8名（29.6％）
が必要な要素と考えていた。〈家族と触れ合うこと〉では，痛みや医療機器などで子どもと
添い寝や，抱っこしたりすることができなかったと話した対象者が 4名（14.8％）いた。 
 
4.2.3 《希望を持って過ごすこと》 
 子どもの看取りの時期に《希望を持って過ごすこと》が必要だと対象者の 70.4％（19名）
が回答し，「[遺族]ディズニーランドに行くまではどんどん元気になって，（ディズニーラ
ンドに）行ったりしたので」といった〈希望を叶えること〉を 18名（66.7％）が必要な要
素として挙げた（表 4.3）。また，頻度は少ないものの「[遺族]亡くなるその時まで，治る
可能性は全然捨てていなかった」といった〈生きるという前向きな思いを持つこと〉（5名，
18.5％）や，「[医療者]生まれてきてくれた意味とかをお互いに再確認できると，何よりも
の救いですね」といった〈生きている意味を見いだせること〉（2名，7.4％）も看取りの時
期に必要な要素として挙げられた。 
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4.2.4 《病院以外の場所で過ごすこと》 
 半数以上の対象者（15名，55.6％）が《病院以外の場所で過ごすこと》を挙げ，「[遺族]
本人は一番お家に帰りたかったんですよね」といった〈自宅で過ごすこと〉（13名，48.1％）
と，過ごす場所は特定されないものの「[医療者]病気が治らないとなった時点で，あんま
り病院に長くいなきゃいけないってことがないように」といった〈外出・外泊の機会があ
ること〉が必要だと 9名（33.3％）の対象者が回答した（表 4.4）。 
 
4.2.5 《遊び学べる環境で過ごすこと》 
 約半数の対象者（14 名，51.9％）が，《遊び学べる環境で過ごすこと》を必要な要素と考
えており，約 3 割の対象者（8 名，29.6％）は「[医療者]CLS（チャイルドライフスペシャ
リスト）さんとか保育士さんに積極的に情報提供して，その子の体調でできる遊びやイベ
ントを提供してもらった」といった〈体調に合わせた楽しみが得られること〉を挙げた（表
4.5）。また，「[遺族]本当はダメなんだけど，看護室での UNO（カードゲーム）とか喜んで
いました」といった〈病棟の子どもやスタッフと遊ぶこと〉は 6名（22.2％）が，「[遺族]
院内学級の先生もほとんど寝たままの状態であっても来てくださって」といった〈学べる
こと〉を 3名（11.1％）が，アニマルセラピーなど〈動物と触れ合えること〉を 1名（3.7％）
が必要な要素として挙げた。 
 
4.2.6 《医療スタッフとの良好な関係》 
 《医療スタッフとの良好な関係》を 13名（48.1％）が必要な要素と考えていた（表 4.6）。
これは 5つのサブカテゴリから構成され，「[遺族]治療も大事だったけれども，先生との信
頼ありきっていうのがあって」といった〈信頼できる医療者がいること〉を 6名（22.2％）
が，「[医療者]最初の時は全然コミュニケーションが取れない子がいて，でもだんだん関係
性を築いて」といった〈素直に気持ちを伝えられる医療者がいること〉，および，「[遺族]
床ずれができたときにオーダーベッドだの空気のベッドだの，色々試していただけたのが，
本当にありがたかったです」といった〈精一杯のことをしてもらうこと〉をそれぞれ 5 名
（18.5％）が挙げた。残り 2つのサブカテゴリは少数の対象者ではあるが，「[遺族]先生と
か看護婦さんとか本当に可愛がってくれたんですよ」といった〈可愛がられること〉を 2
名（7.4％）が挙げ，1名（3.7％）が「[医療者]もっと長くいてくれて深く携わってくれる
人がいるっていうのが一番」といった〈同じ医療者に長くみてもらうこと〉を挙げた。 
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4.2.7 《訴えや意思が尊重されること》 
 半数弱の対象者（13 名，48.1％）は《訴えや意思が尊重されること》が看取りの時期に
必要だと考えていた（表 4.7）。このカテゴリは，｢[医療者]親からだけじゃなくて，その子
がどう思っているのか，どんな風に過ごしたいと思っているのかを聞ければよかった｣とい
った〈意見を拾い上げてもらえること〉（6名，22.2％），｢[遺族]僕はもうどこにも（転院）
行きたくないって言ったんですよ。だからその気持ちを尊重して｣といった〈意思が尊重さ
れること〉（5 名，18.5％），さらに｢[遺族]まだ言葉をしゃべらない分，泣いて表現するく
らいだったから，何で泣いているんだろうって｣といった〈訴えたいことに気づいてもらえ
ること〉（3名，11.1％）の 3つのサブカテゴリから構成された。 
 
4.2.8 《残された時間を知り準備をすること》 
 《残された時間を知り準備をすること》は 13名（48.1％）の対象者が必要だと考えてお
り，このカテゴリは，｢[医療者]年長児はきちんと（今の状況を）分かった上で，やりたい
ことがやれるっていうのは最低限かなえたい｣といった〈置かれている状況を知っているこ
と〉（12 名，44％）と，｢[医療者]受け容れるまでに時間がかかるけど，でもその後には有
意義に時間を過ごしたいと思えるから｣といった〈受容し有意義に残りの時間を過ごすこ
と〉（2 名，7.4％）から構成された（表 4.8）。 
 
4.2.9 《個別のニーズに対応してもらえること》 
 48.1％（13 名）の対象者が《個別のニーズに対応してもらえること》が看取りの時期に
必要な要素だと考えていた（表 4.9）。このカテゴリは｢[遺族]それぞれに合うやり方を。人
間観察じゃないけど，ここはどういう傾向があってって｣といった〈個別性や状況に合わせ
た対応がされること〉（8名，29.6％）と，｢[遺族]薬飲みたくないって言ったら，じゃああ
まり飲まなくていいようになんて言って調整してくれて｣といった〈治療やそれに伴う制限
が調整されること〉（7名，25.9％）から構成された。 
 
4.2.10 《仲間とつながりがあること》 
 《仲間とつながりがあること》は 12 名（44.4％）が必要だと考えており，｢[医療者]高
校生の子は，親だけじゃなくて友だちの中での生活というか，そういうことをしたかった
んじゃないかな｣といった〈友人と交流が保たれること〉（10名，37.0％）と，｢[遺族]男の
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子 2人入ったんですよ，同じ学年の。1か月くらいだったかな，それはすごく楽しかったみ
たい｣といった〈同年代の子どもと過ごせる病院環境〉（3名，11.1％）が対象者から挙げら
れた（表 4.10）。 
 
4.2.11 《思い出を残すこと》 
 約 4 割の対象者（11 名，40.7％）から看取りの時期に必要な要素として《思い出を残す
こと》が挙げられた（表 4.11）。これは｢[医療者]生きた証を形にいっぱい残して欲しいっ
ていうのがある｣といった〈思い出を形に残すこと〉（7名，25.9％），｢[遺族]本人としては
メイクアウィッシュ（願いを叶えるボランティア団体）で叶えてもらったのが一番思い出
だったみたい｣といった〈思い出作りをすること〉（5名，18.5％），および，｢[医療者]親戚
の赤ちゃんとか，特別にっていう形で会わせてあげられたりっていうのはできたと思いま
す｣といった〈会いたい人に会うこと〉（4名，14.8％）の 3つのサブカテゴリで構成された。 
 
4.2.12 《病院が安心できる場所であること》 
 5 つのサブカテゴリから構成された《病院が安心できる場所であること》は，対象者の
40.7％（11名）が必要な要素だと考えていた（表 4.12）。各サブカテゴリは，｢[遺族]個室
なのでずいぶん（良かった）。具合が悪いときに 4人部屋だと，結局赤ちゃんもいるじゃな
いですか｣といった〈周囲に気遣いがいらない病院環境〉（7名，25.7％），｢[遺族]だるいと
かっていうのは，病院にいると安心するっても言っていました｣といった〈安心して過ごせ
ること〉（4名，14.8％），｢[遺族]家は恵まれていたほうで，近かったから｣といった〈自宅
と病院が近いこと〉，｢[医療者]なるだけ（医療機器は）少なくが理想だよね｣といった〈最
小限の医療機器の中で過ごすこと〉（4 名，14.8％），さらに｢[遺族]最後，寝たきりになっ
たときに寝たまま入れるお風呂に入れていただいたのを本人は喜んでいて｣といった〈心地
よいケアをうけること〉（2名 7.4％）であった。 
 
4.2.13 《家族に見守られ穏やかに最期を迎えること》 
 最期の看取りの時に必要な要素として《家族に見守られて穏やかに最期を迎えること》
を 11名（40.7％）が挙げていた（表 4.13）。これは｢[遺族]本当に，楽に楽に。最期，息が
止まってもいいからモルヒネを上げて欲しいって｣といった〈穏やかな最期の瞬間〉（6 名，
22.2％），｢[遺族]一番大きかったのは，家族みんなで看取れたっていうのが。長男もいま
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したし｣といった〈家族に見守られた最期〉，｢[遺族]この子らしく亡くなるように，最期は
（蘇生など）そこまでしなくていいって｣といった〈自然に任せた看取り〉（それぞれ 5名，
18.5％）から構成された。 
 
4.2.14 《こころの苦痛がないこと》 
 《こころの苦痛がないこと》を 10 名（37.0％）が必要な要素と考えていた（表 4.14）。
これは 5つのサブカテゴリから構成され，その内容は｢[遺族]隣で（小さな）子どもが騒い
でいるのを聞いてもイライラせずに笑っていられることもできたし｣といった〈穏やかな気
持ちでいられること〉と｢[医療者]子どもを不安にさせるから，子どもの（本当のことを知
りたいという）意思を大事にとか言っているような状況じゃない｣といった〈将来について
知らないでいること〉（それぞれ 6名，22.2％），｢[遺族]亡くなる 3日かな 1週間くらい前
からかな，横になって寝なくなったんですよね。どこか怖くて横になれなかったのかな｣と
いった〈死についての不安や恐れがないこと〉（4 名，14.8％），｢[遺族]CLS さんが子ども
を支えてくれたので｣といった〈こころのケアがうけられること〉（4 名，14.8％），最後に
｢[医療者]ターミナルの子ってみんな淋しそうっていうか，孤独感があるので｣といった〈淋
しさを抱かないこと〉（2名，7.4％）であった。 
 
4.2.15 《基本的な生活のニーズが満たされること》 
 10 名（37.0％）によって《基本的な生活のニーズが満たされること》が挙げられた（表
4.15）。このカテゴリは，｢[医療者]口の状態が悪くて食べたいものが食べられない｣といっ
た〈ものが食べられること〉と｢[遺族]死にたいなって言っていたんですよね。体の自由が
きいて，ゲームできていたらそんなことはなかったんだけど｣といった〈身の回りのことが
できること〉（それぞれ 4名，14.8％），および，｢[遺族]痛みはありつつも，寝かせずに（鎮
静せずに）ゲームとか出来るくらいの時間をもらったことは，後になってみると良かった
のかなと思います｣といった〈意識がありコミュニケーションがとれること〉（3名，11.1％）
の 3つのサブカテゴリから構成された。 
 
4.2.16 《自分のイメージを保つこと》 
 1/3の対象者（9名）が《自分のイメージを保つこと》を看取りの時期に必要な要素だと
考えていた（表 4.16）。このカテゴリは，｢[医療者]こんなに皮膚が真っ黒になっちゃった
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から友だちに会いたくないって｣といった〈容姿の変化がないこと〉（6名，22.2％）と｢[遺
族]学校のお友だちには元気な自分をずっと見せていたような感じでした｣といった〈自分
らしさを保つこと〉（4名，14.8％）の 2つのサブカテゴリから構成された。 
 
4.2.17 《納得するまでがんと闘うこと》 
 《納得するまでがんと闘うこと》（8 名，29.6％）は，3 つのサブカテゴリから構成され
た（表 4.17）。サブカテゴリはそれぞれ，｢[遺族]本人は治すという意欲があったので｣とい
った〈治すための治療を受けること〉（6 名，22.2％），｢[医療者]もうダメかもと言えてか
ら，これでもかこれでもかと頑張れた期間が長いお子さんほど，本当によく頑張ったねっ
ていう自然な言葉が親御さんから出ているように思います｣といった〈少しでも長く生きる
こと〉（4名，14.8％），および，｢[遺族]たくさん同じ病気の症例抱えている病院もあって，
移植も年に 20も 30もやっているところだからもっと良くなるかもしれない｣といった〈最
先端の治療を受けること〉（1名，3.7％）であった。 
 
4.2.18 《病気や看取りの時期であることを意識せずに過ごすこと》 
 7名（25.9％）の対象者の回答から《病気や看取りの時期であることを意識せずに過ごす
こと》というカテゴリが構成された（表 4.18）。サブカテゴリには｢[医療者]普通に学校に
行くとか，家族と過ごすとか，そういう友だちと遊ぶとか，普通のことが意外にできてい
ない｣といった〈普通の日常を過ごすこと〉（5 名，18.5％）と，｢[医療者]一瞬でも病気と
かそういうのを忘れることができたらいいなって｣といった〈現実のつらさを意識せずに過
ごすこと〉（4名，14.8％）が挙げられた。 
 
4.2.19 《後悔がないこと》 
 「[医療者]その子が満足して生き抜くっていうようなのがしたい」といった《後悔がな
いこと》が 7名（25.9％）の対象者によって挙げられた（表 4.19）。 
 
4.2.20 《成長や季節の流れを実感すること》 
 7名（25.9％）の対象者の回答から《成長や季節の流れを実感すること》のカテゴリが構
成された（表 4.20）。サブカテゴリの内訳は，「[遺族]この子は横断歩道とか信号とかも知
らないなとか。元気になったら絶対見せてあげようって」といった〈年齢相応の体験をす
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ること〉（5 名，18.5％）と「[医療者]母の日のカード作ったりとかイベントを忘れずにや
れたのは良かったかなって」といった〈季節の流れを味わうこと〉（5 名，18.5％）であっ
た。 
 
4.2.21 《家族と良好な関係を保つこと》 
 《家族と良好な関係を保つこと》を 6 名（22.2％）の対象者が必要だと考えていた（表
4.21）。このカテゴリは「[医療者]自分の体，調子悪くなってきているのに（家族に）大丈
夫大丈夫って言われるとすごく孤独になると思う」といった〈家族との間に隠し事がない
こと〉（5 名，18.5％），「[遺族]ケンカしている姿を子どもに見せていたのも悪かったなっ
て思う」といった〈両親が仲良く過ごすこと〉（2 名，7.4％），さらに「[遺族]親の期待に
応えたいっていうのは大いにあったと思う」といった〈親の期待に応えること〉（1名，3.7％）
の 3つのサブカテゴリから構成された。 
 
4.3 子どもに必要な要素に関する遺族と医療者の回答比率とその差 
 表 5 に，各カテゴリとサブカテゴリに対する遺族と医療者それぞれの回答頻度と比率を
示した。遺族と医療者間で回答比率に統計的有意差があったカテゴリは《医療スタッフと
の良好な関係》《個別のニーズに対応してもらえること》《病院が安心できる場所であるこ
と》《納得するまでがんと闘うこと》《後悔がないこと》《成長や季節の流れを実感すること》
の 6 カテゴリで，いずれも遺族の回答が有意に多かった。サブカテゴリにおいて統計的有
意差があったのは〈夜間眠れること〉〈病棟の子どもやスタッフと遊ぶこと〉〈学べること〉
〈信頼できる医療者がいること〉〈精一杯のことをしてもらうこと〉〈訴えたいことに気づ
いてもらえること〉〈治療やそれに伴う制限が調整されること〉〈同年代の子どもと過ごせ
る病院環境〉〈周囲に気遣いがいらない環境〉〈安心して過ごせること〉〈自宅と病院が近い
こと〉〈思い出を形に残すこと〉〈自分らしさを保つこと〉〈治すための治療を受けること〉
〈少しでも長く生きること〉の 15サブカテゴリで，カテゴリと同様にいずれも遺族の回答
が有意に多かった。 
 
4.4 看取りの時期にある子どもの家族に必要な要素 
分析の結果，9カテゴリ，20サブカテゴリが抽出された（表 6）。 
 対象者の回答頻度が多かったカテゴリから順に，《後悔のない意思決定をすること》 《正
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確な情報を知ること》《こころとからだの負担が軽減されること》《子どもの将来を受容す
ること》《できる限りのことは全てしたと思えること》《子どもの身体的苦痛がないこと》《き
ょうだいの負担が増えないこと》《きょうだいが患児の将来を知り準備をすること》《限ら
れた時間の中でできるだけ子どもと共に過ごすこと》であった。 
 
4.4.1 《後悔のない意思決定をすること》 
 《後悔のない意思決定をすること》を 16名（59.3％）が必要な要素として挙げ，これは
4 つのサブカテゴリから構成された（表 7.1）。サブカテゴリの内訳は，「[医療者]両親の後
悔しない選択が一番なのかなって。そう思うと，家族の意見を尊重するのが一番なのかな
って」といった〈意思が尊重されること〉（9 名，33.3％），「[遺族]選んであげられるのは
親なんだから，ちゃんと話し合ってきめようよってパパに言われて」といった〈家族間で
考えを共有しあうこと〉（7名，63.0％），「[医療者]こちら側が,前提として最善の選択肢を
出すというのは当たり前ではある」といった〈医療者が意思決定を方向付けてくれること〉
（5 名，18.5％），さらに「[医療者]どっちに転んでも後から親御さんが自分を責めないよ
うに，持っていくっていうことですかね」といった〈決定した意思を後悔しないこと〉（3
名，11.1％）であった。 
 
4.4.2 《正確な情報を知ること》 
 15名（55.6％）が《正確な情報を知ること》の必要性を挙げていた（表 7.2）。このカテ
ゴリの中で，「[遺族]辛いんだけれども，ある程度今後のスケジュールを教えてもらってい
たほうが，日々の過ごしかたは違っていたかな」といった〈予後について見通しを持つこ
と〉を 11 名（40.7％）が，「[遺族]こういう方法もあります。でもこれはこれくらい危険
です，これはこうでっていう説明を先生からも受けたかった」といった〈すべての選択肢
とそのリスクを知ること〉を 8名（29.6％）が，さらに「[医療者]（治療のクールごとに）
毎回ムンテラ（病状説明）するっていうのが大事なのかな，治療のたびごとに話し合って」
といった〈子どもの状態を適宜知ること〉を 2名（7.4％）が必要な要素として考えていた。 
 
4.4.3 《こころとからだの負担が軽減されること》 
対象者の約半数（14 名，51.9％）が《こころとからだの負担が軽減されること》の必要
性を挙げていた（表 7.3）。このカテゴリの中で，10名（37.0％）が「[遺族]何だろうなや
17 
 
っぱり同調してくれて話を聞いてくれてっていうのがあるとすごく助かる」といった〈医
療者と十分なコミュニケーションをとること〉を，6名（22.2％）が「[遺族]私に休憩の場
と時間を与えてくれたのが良かったかな」といった〈付き添いを離れられる時間があるこ
と〉を必要だと考えていた。さらに「[遺族]経験しているお母さんの話を聞くのはすごく
心強かった，今こういう状態でっていうのを話したりしてました」といった〈ピアサポー
トが得られること〉（3名，11.1％）と，「[遺族]おじいちゃん，おばあちゃんとか近所の人
とかいろんな人に協力してもらって，協力なしでは乗り切れない」といった〈周囲の協力
が得られること〉（2 名，7.4％）が続いて挙げられた。 
 
4.4.4 《子どもの将来を受容すること》 
 10名（37.0％）の対象者が，「[医療者]整理がついていた親は，最期になっても穏やかに
頑張ったねっていうような最期を迎えられたんじゃないかと思う」といった《子どもの将
来を受容すること》を必要な要素と考えていた（表 7.4）。 
 
4.4.5 《できる限りのことはしたと思えること》 
 対象者の約 1/4（7 名，25.9％）が，《できる限りのことはしたと思えること》を看取り
の時期に必要な要素だと考えていた（表 7.5）。このカテゴリは「[遺族]すごく後悔してい
るのは，亡くなる前日にマルク（骨髄穿刺）しなきゃ良かったなって」といった〈心残り
がないこと〉（4 名，14.8％），「[医療者]家族としては子どもに頼まれたらできることはし
てあげたいっていう気持ちが強いと思う」といった〈子どもの役に立てたと思えること〉（3
名，11.1％），さらに「[医療者]親御さんがちょっと無理をしてでも何かしてあげたって思
えるようにストーリーを作って」といった〈達成感が得られること〉（2 名，7.4％）の 3つ
のサブカテゴリから構成された。 
 
4.4.6 《子どもの身体的苦痛がないこと》 
 「[遺族]見ているのが辛いなっていうのが正直な気持ちだった」や「[遺族]もう口をふ
さごうかとおもった。もう治らないし。いいことなんて一個もないじゃないですか。・・・
楽になるんだったらね」といった《子どもの身体的苦痛がないこと》が 4 名（14.8％）の
対象者から挙げられた（表 7.6）。 
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4.4.7 《きょうだいの負担が増えないこと》 
 《きょうだいの負担が増えないこと》のカテゴリは，対象者 4名（14.8％）の「[医療者]
きょうだいが揺れたときに，揺れたきょうだいを支えるクッションが足りない」といった
回答から構成された（表 7.7）。 
 
4.4.8 《きょうだいが患児の将来を知り準備をすること》 
 《きょうだいが患児の将来を知り準備をすること》というカテゴリは 3 名（11.1％）の
対象者の回答から構成された（表 7.8）。このカテゴリは「[遺族]お兄ちゃんに予後を伝え
るという所まで先生が気をつかって，家族のことを考えてくれていたので」といった〈き
ょうだいに患児の将来を伝えること〉（3 名，11.1％）と「[遺族]とにかくお兄ちゃんのた
めにも思い出を作ってあげないといけないって」といった〈きょうだいの思い出作りをす
ること〉（1名，3.7％）の 2つのサブカテゴリから構成された。 
 
4.4.9 《限られた時間の中でできるだけ子どもと共に過ごすこと》 
 「[遺族]（看護師に気分転換に外出をうながされることが）いやでしたね。自分の知ら
ないところで何か起きたらどうしようって」や，「[遺族]パパももっと一緒にいたかったっ
て。寝顔だけでも見たいから来るって」といった《限られた時間の中で，できるだけ子ど
もと共に過ごすこと》が 2名（7.4％）の対象者から挙げられた（表 7.9）。 
 
4.5 家族に必要な要素に関する遺族と医療者の回答比率とその差 
表 8 に，各カテゴリとサブカテゴリに対する遺族と医療者それぞれの回答頻度と比率を
示した。遺族と医療者間で回答比率に統計的有意差があったカテゴリは《子どもの身体的
苦痛がないこと》《きょうだいの負担が増えないこと》の 2カテゴリで，いずれも遺族の回
答が有意に多かった。次に，サブカテゴリにおいて統計的有意差が認められたのは，〈家族
間で考えを共有しあうこと〉〈付き添いを離れられる時間があること〉〈ピアサポートが得
られること〉〈心残りがないこと〉の 4サブカテゴリで，カテゴリと同様にいずれも遺族の
回答が有意に多かった。  
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５．考察 
5.1 看取りの時期にある小児がんの子どもに必要な要素 
5.1.1 こころやからだの苦痛がなく基本的な生活が送れること  
 本研究の結果から明らかになった看取りの時期にある子どもにとって必要な要素のうち，
《からだの苦痛がないこと》，《こころの苦痛がないこと》，《病気や看取りの時期であるこ
とを感じずに過ごすこと》，《基本的な生活のニーズが満たされること》や《自分のイメー
ジを保つこと》といった，こころやからだの苦痛がなく基本的な生活が送れることは，看
取りの時期の土台を形成する重要な要素になっていると考えられる。 
 これらのカテゴリの中でも，《からだの苦痛がないこと》は，最も多くの対象者から挙げ
られた。小児がんに見られる主なからだの苦痛には，がんそのものによる苦痛，がんの治
療による苦痛，処置による苦痛があり 21），これらの苦痛は，不安や恐怖心，医療者に理解
されないという思いを抱かせるだけでなく，生きる意味をも問いかける過酷なものである
22）。対象者からは「痛みがあったから○○ができなかった」といった文脈の語りが多く聞か
れた。このことは，からだの苦痛が看取りの時期に必要な他の要素の達成を阻害する，根
底の原因になっている可能性が高いことを示唆していると考えられる。 
《こころの苦痛がないこと》では，看取りの時期にあることを子どもに悟られないよう
にすることが，子どものこころの苦痛を生じさせないために必要だと考える遺族と医療者
から，〈将来について知らないでいられること〉や〈死について不安や恐れがないこと〉と
いった回答が得られた。これ以上積極的な治療を行っても治る可能性が少ないことを子ど
もに悟られないようにする必要があると考える遺族と医療者の思いの背景には，自分の死
が近いと知ったときの子どもの反応の予測が難しいことや，親自身も子どもの死が近いこ
とを受け入れるのに葛藤があることから，子どもに伝えることまで考える余裕すらない 23）
といった状況があると言われている。そのため，〈将来について知らないでいられること〉
や〈死について不安や恐れがないこと〉は遺族と医療者の思いから構成された要素である
のか，実際に子ども自身が必要としている要素であるのかは定かではない。子ども自身に
も看取りの時期にあることを伝えることに関して，オーストラリア医師会の小児科学・小
児保健部会は，End-of-Lifeに関する話し合いには，年少児の場合には子どもの希望や能力
によるとしながらも，思春期の場合には子どもが拒否しない限り参加してもらうべきと示
している 24）。また，11歳から 18歳の小児がん経験者を対象にした End-of-Lifeに行う医療
処置について尋ねた研究 25）においても，多くの回答者が自分自身が予後不良であることを
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知る権利があると答え，医療者と家族のみでなく，当事者である子ども自身も本当のこと
を知ることの重要性を報告している。これらのことから，《こころの苦痛がないこと》を達
成させるためには，看取りの時期にあることを子どもに悟られないようにすることを第一
選択とするのではなく，子どもの希望に沿って情報を伝えることを一番に考慮していく必
要があると考えられる。その過程の中で，子どもの理解度や性格をふまえて伝えかたを工
夫したり，伝えた後に十分なサポートを子どもと家族に行うことが，こころの苦痛を最小
限にするために重要だと推測される。 
 
5.1.2 安心できる人に囲まれ安心できる場所で過ごすこと 
《病院以外の場所で過ごすこと》，《病院が安心できる場所であること》，《家族と良好な
関係を保つこと》，《きょうだいも含めた家族と時間を過ごすこと》や《医療スタッフとの
良好な関係》といった，安心できる場で，安心できる人に囲まれて過ごすことの重要性が
挙げられた。《病院以外の場所で過ごすこと》では，特に〈自宅で過ごすこと〉が多く挙げ
られ，在宅医療資源の不足を感じている回答が多く含まれた。わが国における，小児緩和
医療の対象となる子どもたちの在宅支援システムの整備は遅れており26），自宅で看取りの時
期を過ごしたいと望んだ場合に対応できような取り組みが急がれている。日本の在宅支援
システムが遅れている一方で，小児緩和ケアの先進国イギリスでは，亡くなる子どもの8割
程度が在宅での看取りを希望し，全体の8割程度が希望した場所で亡くなっている27）。望ん
だ場所で過ごすことは成人領域の先行研究14）においても9割以上が重要な要素ととらえてお
り，今後この要素を達成させるために，在宅医療とそれを支える地域連携の整備26）に加え，
看取りの時期における定期的な検査，処置，輸液や投薬を見直し，〈自宅で過ごすこと〉を
前提とした医療を病院側も提供していく必要があると考える。 
対象となった遺族全員が《医療スタッフとの良好な関係》は看取りの時期に必要な要素
だと回答し，医療者との回答比率に有意差がみられた。《医療スタッフとの良好な関係》の
中で〈信頼できる医療者がいること〉は最も回答頻度が多かった。このことから，看取り
の時期は，それまでの治すことが第一目標となる医療から，人と人との信頼関係に基づき
丁寧に作り出されることが重視される医療へと，求められる役割が変化していることが推
測される。 
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5.1.3 ニーズや意思が尊重されること 
《訴えや意思が尊重されること》や《個別のニーズに対応してもらえること》といった
子どものニーズや意思が尊重されることが必要な要素として挙げられた。看取りの時期に
ある子どもは，それまでの時期における，治療に起因する問題や療養環境の生活規制によ
り，意思決定や自分の生活をコントロールする機会が少ない受身的姿勢から，「どのような
治療をするのか」「どのように過ごしたいのか」といった選択と決定をせまられ，主体的姿
勢をとることが求められる 28）。このことから医療者には，子どものニーズや意思を日ごろ
の関わりの中から十分に引き出すとともに，それを擁護し代弁していく役割や，子どもの
ニーズや意思と家族のニーズや意思間の調整，さらに，子どものニーズや意思に合わせて
治療内容や治療のタイミングをバランスよく調整することが求められると考えらえる。 
 
5.1.4 希望を持ち続けながらも思い出作りを行うこと 
《希望を持って過ごすこと》，《納得するまでがんと闘うこと》，《残された時間を知り準
備をすること》や《思い出を残すこと》といった，希望を持ち続けながらも思い出作りを
行うことが，看取りの時期にある子どもに必要な要素の一部として抽出された。しかし，
これらのカテゴリにおける遺族と医療者間の回答には，ばらつきが多くみられた。《納得す
るまでがんと闘うこと》とそのサブカテゴリである〈治すための治療を受けること〉と〈少
しでも長く生きること〉では遺族と医療者間で有意差がみとめられ，遺族からの回答が有
意に多かった。一方で，《残された時間を知り準備をすること》には有意差はなかったが，
医療者は 6割にあたる 12名が必要な要素と回答したのに対し，遺族からの回答は１名のみ
であった。このことは，《残された時間を知り準備をすること》と対極的なサブカテゴリで
ある《こころの苦痛がないこと》の中の〈将来について知らないでいられること〉を遺族
の約 4割（3名）が必要な要素として挙げたことと一致する。この背景には，子どもに bad 
news や予後不良の事実を伝える必要性に関して，医療者から親に積極的に提示していない
現状があると考えられる。一方で，医療者の半数以上は《残された時間を知り準備をする
こと》が必要だと考えており，「ここまで頑張ってきたからこそ，子どもにも治すことが難
しくなってきたことを伝え，今後の過ごしかたについて本人に決めてもらうべく話し合っ
ていきたい 29）」と願う医療者の考えから，回答に差が生じたと推測される。Kreicbergs ら
の報告 30）によると，死について子どもに話さなかった親のうち，子どもが自分たちの死が
差し迫ったと気付いていたと感じた親は，気付いているのを感じなかった親よりも，子ど
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もに話さなかったことを後悔しており，逆に，死について子どもに伝えた親は，そのこと
を誰も後悔していなかった。このことは，《残された時間を知り準備をすること》が，子
どもだけでなく，遺される親にとっても悔いのない看取りの時期を過ごすための要素とし
て重要であることを示唆している。 
 
5.1.5 成長発達が促される子どもらしい日常生活を送ること 
成人領域の先行研究 14）と比較し，子ども特有の要素として考えられるのは《遊び学べる
環境で過ごすこと》，《仲間とつながりがあること》や《成長や季節の流れを実感すること》
といった成長発達を促す要素である。これらの要素は，看取りの時期にあっても，成長発
達の過程にある子どもらしい日常生活を送ることの重要性を表していると考えられる。対
象となった遺族の回答には，原籍校や院内学級の友人との思い出についての語りが多かっ
た。しかし，思春期から青年期を病院で過ごした子どもを持つ遺族からは「年齢的に，子
どもでもなければ大人でもないから同じくらいの年齢の子がいなくて」といった語りが，
乳幼児期を病院で過ごした子どもを持つ遺族からは「もっと大きいお兄ちゃんやお姉ちゃ
んしかいなかったから完全に孤立していた」といった語りが聞かれた。小児がん治療を行
っている病院のほとんどに小中学校の院内学級が設置されているが，高等学校まで併設さ
れているところは少ない。また，乳幼児期の子どもは年齢のわずかな差で遊びの内容も異
なるため，なかなか同年代の子どもと一緒に遊ぶ機会が保証されていない。小児がん治療
施設が集約化される方向にあるが，このことは，診断治療技術の向上だけでなく，病院に
おける子どもの療養環境の向上も期待できると考えられ，子どもの年齢によることなく仲
間とのつながりが得られる環境を整えていく必要がある。看取りの時期という，徐々にか
らだの苦痛が増したり自由がきかなくなる段階においてもなお，子どもの発達段階とから
だの状態に合わせて，子どもらしい日常生活を保証する必要がある。 
 
5.1.6 家族に見守られ穏やかに最期を迎えること 
ここまで，今回抽出された看取りの時期にある子どもにとって必要な要素である 21カテ
ゴリのうちの 19のカテゴリを挙げた。子どもと家族が置かれている状況はそれぞれ異なる
ため，必要とされる要素も一人一人異なるのは当然である。しかし，それぞれの子どもが
必要とする要素が少しでも多く達成され，《家族に見守られ穏やかに最期を迎えること》で
締めくくられたときに，結果として《後悔がないこと》の達成に近づくことができるので
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はないかと考えられる。 
 
5.2 看取りの時期にある小児がんの子どもの家族に必要な要素 
5.2.1 子どものためになることを常に考え行動すること 
 《正確な情報を知ること》，《後悔のない意思決定をすること》，《子どもの将来を受容す
ること》や《限られた時間の中でできるだけ子どもと共に過ごすこと》は，看取りの時期
において，親が子どものためになることを常に考え，行動し続けることを意味していると
考えられる。また，それらを達成することができたと親自身が振り返ることができた時に，
《できる限りのことは全てしたと思えること》の要素が達成されると考えられる。 
これらの要素の中で《後悔のない意思決定をすること》における〈両親で考えを共有し
あうこと〉は遺族の方が医療者よりも，有意に必要な要素として挙げていた。一般的に母
親は 24時間子どものそばで付き添い，子どもの詳細な状況を把握していることが多く，ま
た反対に父親は，母親に比べて子どもと過ごす時間が少なく，また医療者からの情報を得
る機会も少ない。これらのことから，両親での認識にずれが生じる場合があり，このこと
は「分かってもらえない」という感覚を引き起こすと推測される。終末期にある小児がん
の子どもを持つ父親，母親それぞれのケア目標の違いを明らかにした研究 31）の中で，父親
と母親の過半数は子どもの End-of-Life 期におけるケア目標が不一致であったと述べてい
る。また，両親そろって子どもの苦痛の軽減を目標にしていた場合には，子どもの高い QOL
の維持と幸せな死の迎え方ができたと報告している。これらを踏まえ，〈両親で考えを共有
しあうこと〉が家族にとって重要でかつ難しい問題であることを医療者が認識し，関わり
を持っていく必要があると考えられる。 
 
5.2.2 親自身にこころとからだの苦痛がないこと 
《こころとからだの負担が軽減されること》と《子どもの身体的苦痛がないこと》は親
自身にとって看取りの時期に必要な要素であることが考えられる。 
《こころとからだの負担が軽減されること》における〈付き添いを離れられる時間があ
ること〉と〈ピアサポートが得られること〉では，医療者よりも遺族の回答が有意に多か
った。小児がんの子どもの付き添い家族の QOL に関する調査 32）において，特に乳幼児の付
き添いをしている家族は睡眠時間が少なく，疲労が強いことや，病棟で同じ疾患を持つ子
どもの家族と関わりを持つことで孤独感が解消し，気分が上昇する傾向がみられることが
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明らかになっている。この先行研究は，子どもが終末期にある家族を対象から除外した調
査であったが，看取りの時期に限定した本研究でも同様の結果が得られた。看取りの時期
においては，子どもの状態の不安定さからくる緊張感や疲労感に加え，医療者の訪室も多
くなるといったことから，さらに心身ともに負担が多くなっていると推測される。また，
看取りの時期にある小児がんの子どもと家族が過ごす場所は，初発の子どもや他疾患の子
どもも多く入院している病棟であることが多いため，そのような環境の中でも置かれてい
る状況を分かり合える仲間がいることは心の支えとして必要であることが分かる。〈付き添
いを離れられる時間があること〉が要素に挙げられた反面，親が《限られた時間の中でで
きるだけ子どもと共に過ごすこと》を強く望み，片時も子どもから離れたくないと感じて
いる場合もあるため，医療者は親の思いを認識しながら関わる必要があると考えられる。 
《子どもの身体的苦痛がないこと》は子どもに必要な要素として抽出された《からだの
苦痛がないこと》に似ている要素である。しかし「（苦しんでいる子どもを見て）もう口を
ふさごうかと思った。もう治らないし。いいことなんて一個もないじゃないですか」とい
った遺族の語りにも表れたように，子どもの身体的な苦痛によって，親は子どもの生きる
意味を問い，深く傷ついていた。このことから《子どもの身体的苦痛がないこと》は看取
りの時期の子どもを見守る親にとって欠くことのできない重要な要素と考えられる。がん
で子どもを亡くした親への調査 33）の中で，34％の親が，子どもがコントロールのできない
程の痛みがある時に，死を早めることを考えていたことが明らかになっている。親にとっ
て子どもは自分の中核であり未来でもある 34）。そのため，子どもが苦しむ姿は絶望に似た
感覚を親に生じさせていた。また，小児がんの子どもの余命 1 か月の時に現れた症状と子
どもを亡くして 4年から 9年が経過した遺族の精神的満足度の関連性を検討した研究 35）で，
痛みによる睡眠障害の症状があった子どもの親は，4年から 9年経った後もうつや不安の傾
向が高いことが明らかになっている。子どもの身体的な苦痛は，子どものみならず看取り
の時期から亡くなった後まで親に影響を与え続けることを医療者は認識し，子どものから
だの苦痛緩和と共に，親へのサポートを行う必要がある。 
 
5.2.3 きょうだいの負担を増やすことなく家族の一員として子どもの看取りの時期に関わること 
 《きょうだいの負担が増えないこと》や《きょうだいが患児の将来を知り準備をするこ
と》といった，きょうだいに関する要素が抽出され，特に《きょうだいの負担が増えない
こと》は遺族の方が医療者よりも有意に回答が多かった。看取りの時期になると，それま
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でよりも病気の子どもに親が付き添う時間がさらに増えるため，親がきょうだいへ関わる
時間が減少する。医療者は病気の子どもと親に目がいきがちになるが，きょうだいも，家
族を亡くす悲しみのなかにおかれることを知ること 36）に加え，親はきょうだいの負担が増
えないことを医療者以上に願っていることを念頭において関わりを持つ必要があると考え
られる。 
 
5.3 研究の限界と今後の課題 
本研究は，一地域のみの調査であり，調査地域の治療方針や入院環境が結果に反映され
ている可能性が否定できない。しかし，調査は遺族，医師および看護師といった 3 つの視
点，および小児がんの主要な治療施設である大学病院と小児専門病院の 2 施設で実施し，
少数の意見も分析に反映したため，今回の研究目的にそって検討を行うために必要な要素
は十分に反映されたと考えられる。今後検討が必要な点は，信仰に関する要素と経済的な
要素の 2 点である。信仰に関する要素は，小児がんの終末期に関連する海外の文献にはみ
られるが，日本においては，成人領域の先行研究結果 14）においても 4割程度しか重要な要
素と考えられておらず，文化的な差異が反映している可能性が高い。そのため，今回の調
査では回答が得られなかったが，慎重に扱う必要がある。経済的な要素に関しては，面接
調査の中では語られなかったが，面接終了後に語られることがあり，子どもの死を目の前
にして，経済的な問題を口にできない親の心情を感じ得た。 
 本研究は，子どもの看取りの時期に必要な要素を明らかにすることを目的に実施したが，
子ども自身に回答を求めていないため，子どもの真意が十分に反映されていない可能性が
残る。しかし，倫理的な側面から，看取りの時期にある子ども自身への調査は現実的に難
しい。今後，今回の調査結果をもとに更なる調査を行い，調査地域や対象を広げて精度を
高めるとともに，子どもの診断名，子どもの年齢，きょうだいの有無や入院環境など幅広
い背景要因との関連を検討していく必要がある。 
 
６．結語 
 本研究は，看取りの時期にある小児がんの子どもとその家族に必要な要素を抽出すると
ともに，子ども特有と考えられる要素，ならびに遺族と医療者間で必要と考える要素の差
を明らかにすることを目的に実施した。調査は，遺族と医療者（医師，看護師）を対象に
半構成面接を実施し，回答を質的帰納的に分析するとともに，抽出された各要素における
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遺族と医療者の回答比率の差を，統計学的に比較検討を行った。 
 分析の結果，子どもに必要な要素として 21カテゴリ，62サブカテゴリ，家族に必要な要
素として 9カテゴリ，20サブカテゴリが抽出された。 
成人領域の先行研究と比して子ども特有の要素と考えられたのは，《遊び学べる環境で過
ごすこと》，《仲間とつながりがあること》や《成長や季節の流れを実感すること》といっ
た看取りの時期においても，健康な子どもたちと同様に子どもらしさを保ち，成長発達を
促す要素であった。 
また，遺族と医療者間の回答比率の差においては，子どもに必要な要素で 6 カテゴリ，
15 サブカテゴリ，家族に必要な要素で 2 カテゴリ，4 サブカテゴリにおいて有意差がみら
れ，いずれも遺族の方が医療者よりも有意に回答が多かった。それらの中の《医療スタッ
フとの良好な関係》においては，看取りの時期に医療者に求めることが，初発治療などの
治すことを第一に求めることから，人と人との関係性を求めることへと変化している可能
性が示唆された。また，《納得するまでがんと闘うこと》は遺族からの回答が有意に多かっ
た一方，有意差はなかったが《残された時間を知り準備をすること》では，遺族（1名，14.3％）
に比して医療者（12 名，60％）の回答が得られた。これら 2 つの要素における遺族と医療
者の回答に表れているのは，看取りの時期においてもわずかな可能性にかけて積極的な治
療を望む傾向にある親と，できるだけ子どもの意思を尊重して看取りの時期の過ごしかた
を決めて欲しいと願う医療者の考え方の差異であった。 
本研究により，看取りの時期の小児がんの子どもとその家族に必要と考えられる多様な
要素が明らかになったが，子どもと家族が置かれている状況はそれぞれ異なるため，必要
とされる要素も一人一人異なるのは当然である。今回明らかになった要素をもとに，子ど
もと家族が必要とする要素のアセスメントを個々の状況に応じて行うとともに，医療者と
の考え方の差異を認識しながら関わりを持つことで，今まで以上に看取りの時期にある子
どもと家族にとってより良い医療を提供できると考える。 
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表 1 遺族とその子どもの属性 
表 1.1 遺族の参加様式                          
母親のみで参加 夫婦で参加 
 4( 57.1) 3( 42.9) 
n=7（家族単位）               n（％） 
 
 
表 1.2 子どもの性別 
女 男 
4( 57.1) 3( 42.9) 
n=7                     n（％） 
 
 
表 1.3 子どもの診断名 
白血病 固形腫瘍 
5( 71.4) 2( 28.6) 
n=7                     n（％） 
 
 
表 1.4 診断時の子どもの年齢 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
5.0 5.0 1.9 0.2 11.5 
数値：年 
 
 
表 1.5 死亡時の子どもの年齢 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
9.1 6.9 10.9 1.0 19.2 
数値：年 
 
 
表 1.6 看取りの時期の長さ 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
143.7 77.4 106.0 68.0 262.0 
数値：日 
 
 
表 1.7 亡くなってから調査までの期間 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
3.2 1.3 3.2 1.1 4.6 
数値：年 
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表 2 医療者の属性 
表 2.1 職種の内訳 
医師 看護師 
 7( 35.0) 13( 65.0) 
n=20                          n（％） 
 
表 2.2 医師の職業経験年数 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
13.4 4.8 12.0 9.0 23.0 
数値：年 
 
表 2.3 医師の小児がん領域経験年数   
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
8.7 6.7 7.0 3.0 23.0 
数値：年 
 
表 2.4 医師の小児がん領域での看取り事例数 
3-5人 6-8人 9-11人 12人以上 
0(  0.0) 2( 28.6) 1( 14.3) 4( 57.1) 
n=7                                                           n（％） 
 
表 2.5 看護師の職業経験年数 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
6.6 6.2 5.0 2.0 26.0 
数値：年 
 
表 2.6 看護師の小児がん領域経験年数 
平均値 標準偏差 中央値 最小値 最大値 
4.2 2.4 3.0 2.0 10.0 
数値：年 
 
表 2.7 看護師の小児がん領域での看取り事例数 
3-5人 6-8人 9-11人 12人以上 
5( 38.5) 2( 15.4) 4( 30.8) 2( 15.4) 
n=13                                                          n（％） 
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表 3 看取りの時期にある子どもに必要な要素（一覧表） 
《カテゴリ》 〈サブカテゴリ〉 
《からだの苦痛がないこと》 
 
〈苦痛が強い治療が行われないこと〉 
〈からだの痛みや苦しみがないこと〉 
〈定期的な内服や検査・検温が必要最小限になること〉 
〈夜間眠れること〉 
《きょうだいも含めた家族と時間を過ごすこと》 〈家族と一緒に過ごすこと〉〈きょうだいと過ごすこと〉 
〈家族と触れ合うこと〉 
《希望を持って過ごすこと》 
 
〈希望を叶えること〉〈生きるという前向きな思いを持つこと〉 
〈生きている意味を見いだせること〉 
《病院以外の場所で過ごすこと》 〈自宅で過ごすこと〉〈外出・外泊の機会があること〉 
《遊び学べる環境で過ごすこと》 
 
 
〈体調に合わせた楽しみが得られること〉 
〈病棟の子どもやスタッフと遊ぶこと〉〈学べること〉 
〈動物と触れ合えること〉 
《医療スタッフとの良好な関係》 
 
 
 
〈信頼できる医療者がいること〉 
〈素直に気持ちを伝えられる医療者がいること〉 
〈精一杯のことをしてもらうこと〉〈可愛がられること〉 
〈同じ医療者に長くみてもらうこと〉 
《訴えや意思が尊重されること》 〈意見を拾い上げてもらえること〉〈意思が尊重されること〉 
〈訴えたいことに気づいてもらえること〉 
《残された時間を知り準備をすること》 〈置かれている状況を知っていること〉 
〈受容し有意義に残りの時間を過ごすこと〉 
《個別のニーズに対応してもらえること》 〈個別性や状況に合わせた対応がされること〉 
〈治療やそれに伴う制限が調整されること〉 
《仲間とつながりがあること》  〈友人と交流が保たれること〉〈同年代の子どもと過ごせる病院環境〉 
《思い出を残すこと》     〈思い出を形に残すこと〉〈思い出作りをすること〉 
〈会いたい人に会うこと〉 
《病院が安心できる場所であること》  〈周囲に気遣いがいらない環境〉〈安心して過ごせること〉 
〈自宅と病院が近いこと〉〈最小限の医療機器の中で過ごすこと〉 
〈心地よいケアをうけること〉 
《家族に見守られ穏やかに最期を迎えること》  〈穏やかな最期の瞬間〉〈家族に見守られた最期〉〈自然に任せた看取り〉 
《こころの苦痛がないこと》 〈穏やかな気持ちでいること〉〈将来について知らないでいること〉 
〈死についての不安や恐れがないこと〉 
〈こころのケアがうけられること〉〈淋しさを抱かないこと〉 
《基本的な生活のニーズが満たされること》 〈ものが食べられること〉〈身の回りのことができること〉 
〈意識がありコミュニケーションがとれること〉 
《自分のイメージを保つこと》 〈容姿の変化が少ないこと〉〈自分らしさを保つこと〉 
《納得するまでがんと闘うこと》 〈治すための治療を受けること〉〈少しでも長く生きること〉 
〈最先端の治療を受けること〉 
《病気や看取りの時期であることを意識せずに 
過ごすこと》 
〈普通の日常を過ごすこと〉〈現実のつらさを意識せずに過ごすこと〉 
《後悔がないこと》  
《成長や季節の流れを実感すること》  〈年齢相応の体験をすること〉〈季節の流れを味わうこと〉 
《家族と良好な関係を保つこと》 〈家族との間に隠し事がないこと〉〈両親が仲良く過ごすこと〉 
〈親の期待に応えること〉 
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表 4 看取りの時期にある子どもに必要な要素（各カテゴリ別） 
表 4.1 《からだの苦痛がないこと》 
〈苦痛が強い治療が行われないこと〉 16(59.3) 
(遺族) 
 
 
 
 
・お父さんとしては，これ以上もう傷つけたくない 
・治療して，苦しい，そのまま逝くのだけは絶対いや 
・あまりにも治療がきつい。もう 1 回ね，あんなに辛いのって辛い 
・今思えば，体的には治療を最後はしないであげれば良かったなって 
・治療は薬とか入れるとやっぱり体にも負担がかかるじゃないですか 
(医療者) 
 
 
・誰が見ても助からないという状況だと，（積極的な治療をやめて）少しいい時間があった方がいいって思う 
・私はそういう(最後まで積極的に治療する)のは好きじゃなくて，そっちの方がいいかもって思っている 
・明らかに繰り返しても意味のないことは当然やりませんよね，苦痛が増すだけです 
・いい時間を持つために，血液だとケモするんだけど，それでかえって具合悪くなっちゃって，逆に辛い思いをさせて 
・本当は（看取りの時期に）治療はしたくない 
・諦めないで（治療を）して副作用とかで辛い生活をするよりは，たまにちょっと治療して痛みのコントロールをしたりする
のがいいのかな 
・治療で辛くなるのはダメ。本人が辛いので治療で痛みが取れるくらい 
・対症療法的に症状を抑えるくらいの弱いキロの持続投与とか，本人が楽になるような治療ならいい 
・最後まであきらめないっていう感じの治療するのは，結局体をボロボロにして本人の QOL はすごく下がる 
・どんな風に最期終わりたいかなって思ったときに，すごく治療してしんどくなって亡くなるのは嫌だ 
・わずかな可能性にかけて移植とか治療を最後までっていう子ってあんまりいい時間を取れていない 
・苦痛が増すんだったら，治療をやめるっていう選択肢もあるのかなって 
・最後まで治療を望むご家族が私が見てきた中では全員だったので，そうすることで，その子は辛くないのかなって 
・最後まで過酷な感じて苦しがっているのを見ると，治療をやめて早く寝かせてあげたいなって個人的には思う 
〈からだの痛みや苦しみがないこと〉 15(55.6) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
・本人はすごい泣き叫ぶくらい痛がっていて 
・本人にとっては，やっぱり痛み，痛みがどっかにトラウマになっていたと思うんです 
・痛みが。すごい本人我慢強いんだけど，それが我慢できなかったんですよ。でもモルヒネ使わせてもらえなかったんですよ 
・今回入院したときは，そこだけは先生にお願いしたんですよ。痛みは取って欲しいと。治る治らないは別として 
・痛みをとってください，痛くないようにしてください，寝てばっかりになってもいいのでっていうお話をした 
・寝ていてもいいから，痛みを感じないようにして欲しいと思っていた 
・子どもって痛いってなると何がなんでも痛い 
・口の中も痛いし，手のひらも皮剥けて痛いし，足の裏も痛いし，お尻の穴も痛いし，こっち痛いし 
・痛いのは不安，嫌だった 
・痛みが強いですってそのときに，あの，もうちょっと痛みが抑えられると思った 
・薬が効かなかったりしたときにすごくジレンマがあった 
・苦しんで病院で短い人生を過ごすよりも，うん，そうだね，苦しんで終わるのを一番避けたい 
・辛い思いのままじゃあまりにも可哀想すぎるから 
・もうちょっと苦しくないようにしてあげたかった 
・疼痛，それに力を入れたいと思った 
(医療者) 
 
・痛みがひどい患者さんに対しては，どうしたら痛みをうまく抑えられるかを考える 
・（良かったのは）痛みの管理がうまくできたっていうこと 
・心残りなのは痛みをとってあげられなかったこと 
・痛みがないっていうのが理想だよね 
・あまり痛いとかっていうのはなるべくさせないようにっては思う 
・どんなに良い環境をつくっても痛みの一面があっただけで何もかも崩れてしまう 
・痛みをコントロールするためのケモは仕方ない 
・最後のほうになると体が痛くなったりして 
・痛みが緩和されている状態 
・口が痛くて食べれなくなるとか多いので，痛みがなくっていうのが理想 
・患者さんを見てて，辛いのは痛み。痛みからの解放 
・痛みが強くてもしっかりコントロールしてあげるのが理想 
・今までの子は結構，痛みをしっかりコントロールしてあげられなくて 
・痛みを訴える子が多くて 
・痛みを紛らわしたりとかした 
・モヒ切ったりしたとき，その後にすごい痛みがでてしまって 
・あまりに痛くて緩和ケアにかかったりもしていたんですよね。疼痛コントロールで 
〈定期的な内服や検査・検温が必要最小限になること〉 5(18.5) 
(遺族) 
 
 
・（内服）本当に辛かったんでしょうね。あの量を甘いやつでやったとしても，飲み込むまでの 
・薬が飲めなくて飲めなくて飲めなくて，飲むのが苦しそうで 
・何をされるのも億劫だったみたいで 
(医療者) 
 
・無駄なバイタルとか測る必要ない 
・必要以上のことはしないで，処置とかそういう，辛いと思うようなことはしないで 
・バイタルとかケアとか必要なんだけど，あんまりやたらと測らないとか，変わりがなければやらないとか 
・病院だと点滴につながれたりして理想ではない 
・検査で動くことだけで負担になるし，子どもと家族の希望じゃないから 
〈夜間眠れること〉  3(11.1) 
(遺族) ・昼夜逆転していて，夜に眠いから起こさないでくれって思って 
・普通に寝れるようにしてくれてもいいんじゃないか 
・あの時は，昼夜逆転していたから，先生に，朝起きて夜寝るようにしてもらえれば私も楽だね，なんて話もしたりして 
27名中 24名(88.9%) 
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表 4.2 《きょうだいも含めた家族と時間を過ごすこと》 
〈家族と一緒に過ごすこと〉 20(74.1) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
 
 
 
・今日は家族来るからお部屋を準備してるからっていうような個室があったらもっと一緒に過ごせるのかな 
・子どもが，じいちゃんもばあちゃんも弟もみんなで旅行に行きたいって 
・ずっとママと一緒にいれたのは短かったけど幸せなのかなって 
・（本人が希望する場所に）家族みんなでで行けたのでね 
・お母さんがずっと一緒にいる。こんなに朝から晩までいたことなかったから 
・お母さんにはいて欲しいって言われて 
・自分だったら家族といたいから，子どももそうかなって 
・（亡くなる前数日）パパも一緒に泊まってくれた 
・パパが毎日来てくれたから。看護師さんにもパパがくると違うよねって言われて 
(医療者) 
 
・子どものためにできることってやっぱり家族と一緒にいられる時間が長いってことだから 
・家族と一緒にいさせるっていうのはいいのかなって勝手に思っている 
・家族と時間を過ごすのが一番うれしいような気がする 
・家族が一緒にいれるようなケアハウス的なものがあればいいな。一緒にいれるように 
・家族で過ごせるスペースが病院には少ないなって思った 
・お母さんとお父さんがそばにいて欲しいってなったらいてもらう 
・本人と家族の空間を大事にしてあげたいな。最後の時間を一緒に過ごしたいっていう思いが大事かなって思う 
・子どもにとって最後の最後，何が一番うれしいかって言ったら家族との時間が小さい望みになってくるのかな 
・普通にでいいんですけど，一緒にいてもらう時間をもてたらいいなって 
・親はそばにいることしかできなかったって思うかもしれないけど，そばにいた事って良かったことって思って欲しい 
・親御さんと（こどもと）の時間とか，そういう時間を持てるように 
・好きなこととか家族ともうちょっと一緒にできたら良かったのかなって思います 
・家族の時間をもたせてあげて 
・（自分だったら）家族と過ごしたい 
・もっと家族も一緒に寝れる広いところが病院にあれば 
・家族と一緒に過ごす時間を持たせてあげたっていうのが一番どの子にも良かったんじゃないかなって思いますけど 
・家族と一緒にいれる時間を積極的に 
・本人がやりたいことを家族が加わってやれたのは良かったなと思います 
・家族の時間を大事に 
・一番家族の時間を作ってあげられたかなって 
・もうちょっと家族が泊まれるところがあればって 
〈きょうだいと過ごすこと〉  8(29.6) 
(遺族) 
 
 
 
・お家だと始終きょうだいがいるじゃないですか 
・きょうだいも一緒に遅くまで居れたら良かったのかなって 
・きょうだいも嫌がることもなく，普通に介助するくらい仲良しで 
・長男も病室に寝泊まりさせてもらって，最後の 2.3 日一緒だったんですよ 
(医療者) 
 
・きょうだい小っちゃい子も多いですからね。入れてあげたいんだけどね 
・日ごろは同じ病室に入れないようなちっちゃいきょうだいと同じ時間を過ごして 
・きょうだいが過ごせる環境を周りが作るということですね。片方だけじゃきょうだいじゃないからね。2 人とか 3 人そろっ
てだから 
・お兄ちゃんを病室に呼んでとかして良かったなと思います 
・お兄ちゃんとか来てもそれぞれ別にゲームしてたりとかして，でもそれだけでもいいのかなって。一緒にその空間にいる 
・（面会制限のある赤ちゃんのきょうだい）お部屋に弟くんを呼べたりできたかなって 
・小さいきょうだいも一緒の部屋で過ごせた 
・きょうだいに囲まれて，体は自由にならなかったけど，話しかけたりかけられたりして嬉しそうだった 
・きょうだいも自由に来れない部分をなんとかしたい 
〈家族と触れ合うこと〉  4(14.8) 
(遺族) ・亡くなるときも痛いし，体もまったく動かせないから，誰も抱っこしてあげられなかった 
(医療者) 
 
・リクライニングチェアとベッドの高さ一緒にして，添い寝できるようにして 
・呼吸器があったのでママたちが抱っこするのもできないっていうか 
・痛みとかで最後抱っこもできないっていうかするのにも抵抗があった 
・（医療機器に囲まれて）触れないっていうかいつも通りにできないっていうのがあるので 
27名中 22名(81.5%) 
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表 4.3 《希望を持って過ごすこと》 
〈希望を叶えること〉 18(66.7) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
 
 
・ディズニーランド行くまではどんどん元気になって行ったりしたので 
・やりたいことってたぶんいっぱいあったと思うけど 
・メイクアウィッシュでディズニーに行けたのが 
・山形ばあちゃん家に行きたいって言っていた 
・お母さんのご飯が食べたいとか本当にちっちゃい望みなんだけどね 
・やりたいことをやれるように 
・やりたいことはやった 
・3 か月本人のやりたいことをさせて，食べたいものを食べさせて 
(医療者) 
 
・本人がやりたいってことをさせてあげたりっていうのはある 
・馬に乗りたい希望があって，馬を呼んで乗ったんです。吐いたり体調悪かったのに，その日はすくっと乗って 
・ターミナルだよって言われた直後の予備能力があったりする時期は長く出かけられるからその時期を逃さないで 
・好きなこととかやりたいことっていうかそういう時間を持てるように 
・したいこと，○○に会いにいったりとか，食べたいものを食べたり，行きたいところに行ったり本人の希望を叶える 
・その子の状態をしっかり見て残った時間をちゃんと考えてあげて色々提案してあげるのもひとつ 
・（急変して）本人も家族もやりたいことができなくなってしまって 
・できる限り好きなことをさせてあげたい 
・その子のやりたいことを出来るだけ可能な限り叶えてあげられたっていうのもひとつかな 
・今この子が一番したいことをさせてあげよう 
・年齢が大きい子で，やりたいことも言えて，そしていっぱいあって叶えられた子がいた 
・亡くなる直前にアイス食べて，さらにおかわりって言って，親からも笑いがでるくらいの 
〈生きるという前向きな思いを持つこと〉  5(18.5) 
(遺族) 
 
 
・本人は治すという意欲があったので 
・亡くなるそのときまで，治る可能性は全然捨ててはいなかった 
・治療すれば治るんだって思っていたから本人は 
(医療者) 
 
・治療して闘ってないと分かっちゃうんだよ。だから前向きに倒れていった子が多かったと思うな 
・これをやれば治るんだとか言っている子もいたから，やっぱり生きるっていう思いってすごい力だなって思って 
・この治療が終われば退院だとか外泊だとか，その力は何の力だって言ったら，生きる力なんだろうなって 
〈生きている意味を見いだせること〉  2( 7.4) 
(遺族) 
 
 
・人間だから何で生きてんのかなって思う時期はありました 
・カーテンも閉めて真っ暗な状態で生きなきゃいけない 
・いいことなんて 1 個もないじゃないですか 
(医療者) ・生まれてきてくれた意味とかお互いに再確認できると，何よりもの救いですよね 
27名中 19名(70.4％) 
 
表 4.4 《病院以外の場所で過ごすこと》 
〈自宅で過ごすこと〉 13(48.1) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
・お家に帰れたあの時期が本人は一番嬉しかったのかな 
・本人は一番お家に帰りたかったんですよね 
・（頻回な点滴などに対応してくれる在宅ケアシステム）そういうのがあれば家にいれたかな 
・家には帰りたい 
・家で看取れるっていう（在宅支援）のがあったら家にもう 1 回帰してあげたかった 
・できるだけ家に帰るようにしてくれて。もう食べなかったので，携帯の点滴も持って 
(医療者) ・在宅の希望には，お家で注射の薬を使わずに痛みとかも出ずに過ごしていられる方法を考える 
・たとえば，お家に帰りたいとか，そういう所を何とかチームのみんなで在宅酸素なんかも手配したりなんかして 
・お家にちょっとでも帰って戻ってくると表情いいですからね 
・お家で過ごさせてあげたい 
・なるべく家で過ごせればいいかな 
・治る確率が低くて残された時間もあまりないってなったらお家で過ごしたいかなって 
・（死期に）気づくからこそ家に，私は帰ってみんなで過ごしたいと思うと思います 
・本人と話していて，今やりたいことだと家に帰りたいだったり 
・過ごしたいだけお家で過ごして欲しい 
・本来生活すべきところは病院じゃなくて，お家だから 
・いろんな臓器がやられる前にお家に帰してあげたいなって 
・お家じゃなくて，病院に入院してていいのかなって，すごく究極ですけど，そう思っちゃいます 
〈外出・外泊の機会があること〉  9(33.3) 
(遺族) 
 
・先生とか，看護師さんもすごく外泊とか進めてくれたり 
・先生がいつ外泊行く？って。ものすごい押してきたんですよね 
(医療者) ・病気が治らないとなった時点で，あんまり病院に長くいなきゃいけないっていうことがないように 
・外泊が多ければ自由な時間が多いことを意味するので，その期間が長かったというのはうまくできたかなと 
・（看取りの時期に）まったく外に出してあげられなかった子もいるので 
・外泊に行かせてあげれているっていうのが，嬉しいのかなって 
・病院から出られなくなる時間が増えちゃったりもするので，早い段階から外泊を繰り返すとかやって 
・（自分だったら看取りの時期を）病院から出たいとかっていうのもあるんじゃないかな 
・ちょっとでも体調が良かったら外泊に行くようにしてもらったり 
・過ごしたい場所で過ごせた 
・亡くなる前日まで外泊していて 
27名中 15名(55.6％) 
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表 4.5 《遊び学べる環境で過ごすこと》 
〈体調に合わせた楽しみが得られること〉  8(29.6) 
(遺族) ・いつも同じ場所にいるので，散歩でたまに気分を変えてもらえるだけで 
(医療者) ・ストレッチャーに乗せて散歩して，その日に亡くなってしまったから，1 回でも病室の外に出れて良かった 
・寝たままで過ごす子も多かったので，もうちょっと動けるようにして何かする時間を持てるようにしてあげたかった 
・呼吸器がついて難しかったかもしれないけど，もっと外に散歩とか気分転換できたら良かった 
・小さい子だと小さい楽しみでも笑ってくれたりとかする 
・お料理をしたいって時は，もうベッドから起きれなかったんですけど，CLS さんが工夫してくれて 
・良かったなって思ったのは，外に行きたいって言ったときに，体調みて連れて行ってあげたり 
・CLS さんとか保育士さんに積極的に情報提供して，その子の体調でできる遊びやイベントを提供してもらって 
・子どもが今日はこれがやりたいから頑張るんだって目標をちょいちょい見つけてそれを叶えて 
〈病棟の子どもやスタッフと遊ぶこと〉  6(22.2) 
(遺族) 
 
 
 
 
・回りは面倒見のいいお姉ちゃんって慕っててくれたので，それはそれでよかった 
・保育士の先生にも来てもらえる 
・お姉ちゃんたちにも遊んでもらえる 
・本当は駄目なんだけど，看護室での UNO とか喜んでいました 
・みんなに声をかけてもらって呼んでもらって，遊んでもらえるのが嬉しかったみたい 
(医療者) ・遊びは私たちは看護師としてしか関われない。CLS さんとか保育士さんとかにも介入してもらって 
・心理士さんとは楽しそうに遊んでいる子が多いのでそういう関係性ができているといいのかな 
〈学べること〉  3(11.1) 
(遺族) 
 
 
・大学にはもう少し行かせてあげたかったですね 
・院内学級の先生もほとんど寝たままの状態であっても来てくださって 
・最後の入院の時には分教室が楽しかったみたい 
〈動物と触れ合えること〉  1( 3.7) 
(医療者) ・アニマルセラピーとか。ここでは難しいと思うけど，子どもは自分よりも弱いものには打ち明けられますよね 
27名中 14名(51.9％) 
 
表 4.6 《医療スタッフとの良好な関係》 
〈信頼できる医療者がいること〉  6(22.2) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
・先生ありきっていう。娘は娘の，私は私の，夫は夫の不信感が先生に対して 
・治療も大事だったけれども，先生との信頼ありきっていうのがあって 
・親と先生の相性も確かにだけれども，子どもと先生の相性も一番大切 
・（痛みの訴えを聞いてくれず）先生たちに不信感を持ちました 
・先生は相性悪くても，しょうがないって思うけれども，看護師さんって相性って必要じゃないですか，特に夜勤のときは 
・ああここは守りに入る病院なんだなって感じた 
・最後口の中がすごく痛いときに何度も同じことを聞かれて本人も辛かったって言ってて 
・上手く関わってくれない看護師さんがいて，最終的には泣いて，あの看護師さん嫌だってなってしまって 
・先生がずっと病院にいてすごく面倒見てくれた 
・人の気持ちを汲み取るような人ではない先生もいて 
・信頼している先生の言葉は信じて 
・信頼関係があったので，葛藤がありますけど，先生の言うことは素直に受け入れられた 
・最後のほうはこの先生たちがそう言うなら信じないとなってそういう気持ちになりました 
(医療者) ・初回の入院の時に引っかかっていると，ずっとその時の気持ちを引きずっているんだよね 
〈素直に気持ちを伝えられる医療者がいること〉  5(18.5) 
(遺族) 
 
 
 
・先生に話しても無駄なんだって娘は思っていますよね，で，私も思っていますよね 
・（痛みの訴えを聞いてくれず）何も言っても駄目なんだって何か悟ったようなところがあって 
・言ってもしょうがないんだよねって，そういう話せる雰囲気にないですよね 
・難しいところだけどもね。壁をとっぱらっていくのがね 
・よくならない，痛い，辛いとかあると思うんで，気持ちを抱え込まずにぶつけてもらえるような関係を大事に 
(医療者) ・（言いたいことが言える）そういう関係性をより強化していく 
・色んな話をしながら，普通の会話の中で話しやすいような感じにすればよかった 
・最初の時は全然コミュニケーションが取れない子がいて，でもだんだん関係性を築いて 
〈精一杯のことをしてもらうこと〉  5(18.5) 
(遺族) 
 
 
 
 
・床ずれができたときにオーダーベッドだの空気のベッドだの，色々試していただけたのが，本当にありがたかったです 
・看護師さん若いじゃないですか。だから一生懸命やってくれた 
・先生たち一生懸命やってくれていたから 
・ずいぶん良くしてもらった 
・主治医の先生たちにね，30 分ずつ何時間も交代でアンビューしてもらって 
(医療者) ・その時その時話し合って，先生たちとも意見を統一して，その時の最善の選択でいくしかないのかな 
〈可愛がられること〉  2( 7.4) 
(遺族) 
 
・先生とか看護師さんとか本当にかわいがってくれたんですよ 
・先生にかわいがられてね。看護師さんとかよその主治医の先生にかわいがられて 
〈同じ医療者に長くみてもらうこと〉  1( 3.7) 
(医療者) ・もっと長くいてくれて深く携わってくれる人がいるっていうのが一番 
27名中 13名(48.1％) 
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表 4.7 《訴えや意思が尊重されること》 
〈意見を拾い上げてもらえること〉  6(22.2) 
(医療者) ・親からだけじゃなくて，その子がどう思っているのか，どんな風に過ごしたいと思っているのかを聞ければよかった 
・引き出すってよりは，そういう欲求を聞いて先生に相談してみたいな感じ 
・（親と本人の意見が違う場合）本人の意見も聞いて，本人がそう言っていたよとか親に言ってみたりとか，そういう感じで 
・ケアとか 2 人きりになる時間を作って正直な本音とか聞いて，本人の意思が尊重できるように 
・こういうふうにしたかっただろうな，過ごしたかっただろうなって思うけど，聞き出せなかった 
・もうちょっと本人の話を聞いて，希望を聞いてあげればよかったのかなって 
・本人のもうちょっとやりたいことが聞き出せないっていうのが 
〈意思が尊重されること〉  5(18.5) 
(遺族) ・僕はもうどこにも行きたくないって言ったんですよ。だからその気持ちを尊重して 
(医療者) ・（子ども本人に正確な情報を）言っていないもんだから，全部結局親の思いになってしまう 
・（治療に関して）本人の希望があるなら，それをしっかりサポートできればいいのかな 
・例え治らないかもしれないけど，治療しないほうを選ぶんであれば子どもの意思を尊重してあげたいと思う 
・（積極的な治療を受けるか，受けないかについては）一番は本人が納得した上でやらせる。親は代わりにはなれないから 
・今の段階でお家に帰りたいのか，もうちょっと遊びたいのかとか治療を頑張れるのか，子どもに聞いてもいいのかなって 
・本人の希望が尊重されないっていうか，親が生きていて欲しいって気持ちとかあきらめられないって気持ちが強い 
〈訴えたいことに気づいてもらえること〉  3(11.1) 
(遺族) 
 
 
・小さいときから余計なこと言わないし。その辺を，分かってあげられたらもっと上手くいっていたのかな 
・まだ小さくて意思疎通も取れなかった時期だから泣いてしか表現できなくて 
・まだ言葉をしゃべらない分，泣いて表現するくらいだったから，何で泣いているんだろうって 
27名中 13名(48.1％) 
 
表 4.8 《残された時間を知り準備をすること》 
〈置かれている状況を知っていること〉 12(44.4) 
(遺族) 
 
 
・長くないっていうのは（自分だったら）話してほしい 
・僕も同じ病気とか同じ薬だから死ぬのかなとか，さりげなくさらって聞いてきたりとか 
・言っていなかったけど知ってるね，この子はっていうのは何回かありました 
(医療者) ・年長児はきちんと（今の状況を）分かった上で，やりたいことがやれるっていうのは最低限かなえたい 
・チームでコンセンサスを得られていれば伝えていいと思います。チームっていうのは親御さんも含めて 
・逆に伝えないでいるということが，どうなのかな。いや伝えるべきなのかなと思いますけれども 
・もう治らないとはっきり言う例が増えてきているのは間違いないと思いますね。その方がいいことになると思います 
・頭のいい子だとデータも分かって，おかしいって感じてたり。ママも「なんか分かっているみたいなんですよね」なんて 
・（自分だったら）それなりに分かっていると思うので，何で言ってくれないのって思うと思うんです 
・分かっているなと思う子もいた 
・ある程度の年齢だったら言ってあげても。自分だったら言って欲しいかな。悩んでいるよりはビシっと言ってもらって 
・どうせ私は死ぬんでしょとか，明らかに体がおかしいの分かるよって言われたこともあった 
・自分の体のことを良く分かっているからごまかせない 
・そのときの年齢にもよりますけど，やっぱり隠さないで言って欲しいかなと 
・私だったら最後まで教えて欲しい。今の状況を具体的に 
・薄々ただの病気じゃないな，違うなっていうのが感じると思う。その違和感が最期まであったままいるのはしんどいなって 
・私は（治る・治らないを）言って欲しいですね 
・本当に治らないんだって現実知っていたら，ここにいたいとは思わないんじゃないかって 
・死っていうのが大体分かってくる子だったら，死の時期を分かったほうが（何か）したいっていうのは分かる気がします 
・病名を知っていて自分のことをしっかり考えて言えるような年齢であれば伝えてもいいのかな 
・ちゃんと正しいことを教えてもらえないと子どもの根底に不信感があるような気がして 
・自分の病状が気になる子に対してはある程度教えてあげてもいいんじゃないかなって思う 
〈受容し有意義に残りの時間を過ごすこと〉  2( 7.4) 
(医療者) ・受け容れるまでに時間がかかるけど，でもその後には有意義に時間を過ごしたいと思えるから 
・十分に受け容れて前向きにっていうのが難しいけれどそうありたい 
・告知をして死を受け容れて，その子が満足して生き抜くっていうみたいなのが毎回したいけどできない 
・緩和ケアのほうが本人が受容していく過程がとれるっていうか 
27名中 13名(48.1％) 
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表 4.9 《個別のニーズに対応してもらえること》 
〈個別性や状況に合わせた対応がされること〉  8(29.6) 
(遺族) 
 
 
 
・うちの子はうるさく（医療者から）何回も聞かれるのが嫌だった。うるさくされたくない年頃 
・痛みに合わせて優しく体拭きとかして欲しかったな 
・どうして欲しいとか希望はその子や家族によってなのかな 
・それぞれに合うやり方を。人間観察じゃないけど，ここはどういう傾向があってって 
(医療者) ・一人ひとり違うからね。患者さんも違うし，状況も違うし，家族のキャラクターも違うし，環境も違う 
・たぶん良い看取りでしたとか，そうじゃなかったとかそれぞれ基準が違うと思う 
・ケアする時間を子どもの調子のいいタイミングに合わせるようにして 
・その子の性格とか育てられ方とかに応じて説明の方法を変える 
〈治療やそれに伴う制限が調整されること〉  7(25.9) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
・（治療を遅らせて）思い通り大学も 1 ヶ月くらい行かせてもらった 
・食べたいものはいっぱいあっても制限で食べれないじゃないですか。あれは駄目，これは駄目って 
・薬飲みたくないって言ったら，じゃああまり飲まなくていいようになんて言って調整してくれて 
・プレドニン飲むのが嫌で，外泊中に点滴で薬を入れるために 3 回くらい往復させてもらって 
・何かしたいときにしたいって言ってみると，いいですよーいいですよーって言ってくれる 
・うーんどうしようかなって言いながら，いいですよって言ってくれるよ 
(医療者) ・治療するお薬の内容も，点滴とか飲み薬とか，ニーズに合わせてかえる 
・希望に応じて，例えばお家に行きたいなら注射の薬を使わずに痛みも出ずに過ごすための方法を考える 
・家族が都合のいい日をあらかじめ聞き出しておいて，そこに合わせて治療を組立てる 
・（外泊を繰り返すために）デカドロンの注射を朝晩病院でして，家に帰ってまた次の朝してってそういうのを繰り返して 
27名中 13名(48.1％) 
 
表 4.10 《仲間とつながりがあること》 
〈友人と交流が保たれること〉 10(37.0) 
(遺族) 
 
 
 
 
・最後の頃は，お友達とメールでやりとりをしていたみたいなんですね 
・学校に行くの楽しみにしていたので 
・いつも食べたいものを作ってきてくれるお友達とそのママがいて 
・お友達が子どもが好きな本を選んで借りてきてくれたり，すごい慕っていたので 
・進級して 1 回だけ学校に行ったんですよ。本人の希望で 
(医療者) ・高校生の子は，親だけじゃなくて友だちの中での生活というかそういうことをしたかったんじゃないかな 
・学校がすごく好きな子とかだと，会えるのであれば会って会わせてあげるのが一番だし，手紙でも残せるのがいいと思う 
・学校とかで一緒に過ごして仲良くしていたら，何かつながりを，本人の希望が一番ですけど 
・今度外泊のとき（友達に）会うの？って聞いたら，会いたいけどもう体ボロボロだから会いたくないって 
・交換ノートとか，メールとかちょっとしてたりしたみたいで 
・（友人と）メールとかして連絡とっているって言ってた 
・私たち（医療者）から友達と会ってもいいんですよって一言言うだけでも気づくのかなって 
・学校のお友達にはもっと会いたいし，会わせてあげたいなってすごく思う 
・友達とかそういう大好きな人に会うっていうのはすごくいいことだなって毎回思うので 
・（家族以外の）大切な人とか大好きな人もいるから一緒にいて笑って話をして 
・結構友達と過ごす時間を作ってあげられなかった子の方が多かったと思うんですけど 
・お友達にきてもらったりできると。ここは中学生以下入れないから，お友達もこれないし 
〈同年代の子どもと過ごせる病院環境〉  3(11.1) 
(遺族) 
 
 
・（思春期から青年期）子どもでもなければ大人でもないから同じくらいの年齢の子がいなくて 
・同年代の子どももいたけれども，時間帯が遅いとなかなか一緒に遊ぶということも出来なかった 
・お友達と食堂で食べたいとかいうのね，それがすごく楽しかったみたいですね。 
・当時は同じ年頃っていうか小学校の子どもが多かったからみんなで夕飯食べたり 
・1 月末くらいから男の子 2 人入ったんですよ，同じ学年の。1 ヶ月くらいだったかな，それはすごく楽しかったみたい 
・もっと大きいお兄ちゃん・お姉ちゃんしかいなかったら完全に孤立していた 
27名中 12名(44.4％) 
 
 
 
 
 
 
 
 
39 
 
表 4.11 《思い出を残すこと》 
〈思い出を形に残すこと〉  7(25.9) 
(遺族) 
 
 
 
・DVD とかで残していたり，写真とかもあるから 
・院内学級の先生が授業の内容とかをデジカメでとったのでノートを作ってくださっていたんですよ 
・最後の方に写真も撮って残っているから 
・陶器のカップをいくつも作ってくれたのが家に残っている 
(医療者) ・生きた証を形にいっぱい残して欲しいっていうのがある 
・お友達に手紙とか残せるのがいいと思う 
・毎日写真を撮っているんですっていう家族がいて，良いなって 
〈思い出作りをすること〉  5(18.5) 
(遺族) 
 
・お姉ちゃんとここに来たよねとか弟に言われると，記憶って残っているんだなって 
・本人としてはメイクアウィッシュで叶えてもらったのが一番思い出だったみたい 
(医療者) ・やりたいこと何個も何個も積み重ねて，楽しい思い出を作ってあげたいな 
・行きたいとこに行かせてあげて，思い出を作ってあげれたって思いました 
・（自分が子どもだったら）自分の好きな人たちと思い出を作りたいかなって 
〈会いたい人に会うこと〉  4(14.8) 
(遺族) ・亡くなる前に色んな友だちが外来に来ていて会えたりとか，これもね，お別れのあいさつみたいな 
(医療者) ・（自分だったら最後に）なかなか会えないおじいちゃんおばあちゃんに会いたいし 
・本人が会いたい人がいるなら聞いてみてくださいって言って会ってもらって 
・（医療者が聞くと）誰に会いたいとか結構言ってくれたりするので，友達連れてきたりしてましたね 
・（子どもが会いたい人に会える様に）今は状態も落ち着いているし，会いたい人がいたら呼んでもいいよって 
・（友人や好きな人に会いたいと希望したときは）制限なくどうぞって言って，好きなだけ会わせるようにして 
・私だったら本当に会いたい人には会いたい。どういう姿でも目に焼き付けておきたいなって思う 
・親戚の赤ちゃんとか，特別にっていう形で会わせてあげられたりっていうのはできたと思います 
27名中 11名(40.7％) 
 
表 4.12 《病院が安心できる場所であること》 
〈周囲に気遣いがいらない環境〉  7(25.7) 
(遺族) 
 
 
 
・周りの人に気にしないで過ごせるっていうか，まあ気にしないで過ごしていましたけど 
・個室なのでずいぶん。具合が悪いときに 4 人部屋だと，結局赤ちゃんもいるじゃないですか 
・夜に大部屋で泣いてしまって泣き止ませるのがすごく大変で大変で 
・部屋に主のお母さんがいてね。今思えば個室が良かったね 
(医療者) ・個室の方がいいかなって思います 
・個室が絶対いいかっていうとそういうわけじゃないけど，もう少し個室があってもいいですよね 
・お家ではないけれども，お家にいるときみたいな安心感。お家に近い状態を作って 
〈安心して過ごせること〉  4(14.8) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
・もう物心ついたときから，病院が家みたいな生活をしてきているから，家に帰ると落ち着かない 
・病院にいる時間の方が長かったから，家にいるよりこっちにいる方が楽しかったみたい 
・病院は助けてくれる場所，体調が良くなる場所っていう認識はあったみたい 
・複雑ですね，お家に帰りたいけど，病院のほうが安心って 
・だるいとかっていうのは病院にいると安心するっても言っていました 
・うちの子は病院が好きだった 
(医療者) ・うちに帰るたびに具合が悪くなっていたので，帰るのが怖くなっていた 
〈自宅と病院が近いこと〉  4(14.8) 
(遺族) 
 
 
 
・夫の実家が希望する病院の近くだし 
・家は恵まれていたほうで，近かったから 
・遠いところの人が大変だったかなって思いますね 
・1 時間かけて来て，1 時間かけて帰る 
(医療者) ・（友人と会うこと）自宅が遠方だったりすると難しいのかな 
〈最小限の医療機器の中で過ごすこと〉  4(14.8) 
(医療者) ・本当にまさに（余命）1 日 2 日っていうときに，（モニターや点滴など）何もつけないっていうのはありだと思うんだよね 
・なるだけ（医療機器は）少なくが理想だよね 
・ギリギリまでアイソレーターが入っていて，夜勤に入ったときに怪しいなって思って，アイソレーターとって 
・モニター，アイソレーターをとれるなら外す 
・最後，呼吸器もつけてになってしまって 
・本人にしたら（たくさんの医療機器は）狭いし，うるさいし，不安の原因というか，ストレスの原因にもなると思います 
・理想はモニターとか管とかに囲まれない，少しでも少なくして。ストレスや不安にもなる。理想は少ないのが一番です 
・（たくさんの点滴ライン）子どもにとっては，早くはずしたいっていう思いもあるのかなって 
・（医療機器が）やっぱあるからこそできないことっていうのも 
・（医療機器は）なるべく最小限にしたいなって 
〈心地よいケアをうけること〉  2( 7.4) 
(遺族) ・最後，寝たきりになったときに寝たまま入れるお風呂に入れていただいたのを本人は喜んでいて 
(医療者) ・気持ちの良いケアの提供ができなかったなって，もっと気持ちよくマッサージとかしてあげたいなって 
27名中 11名(40.7％) 
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表 4.13 《家族に見守られ穏やかに最期を迎えること》 
〈穏やかな最期の瞬間〉  6(22.2) 
(遺族) 
 
 
 
・本当に，楽に楽に。最後息が止まってもいいからモヒを上げてほしいって 
・最後モルヒネ入っていたから，そのまま眠るようにだったらね 
・最期は苦しい思いをさせたくないって 
・そんなに苦しみもせずにすっと逝ったような感じだった 
(医療者) ・ちゃんと痛みもとってあげれて，理想は眠るように，辛い思いをしないですーっといけるのが一番いいのかなって 
・急変して，すごい部屋の中もぐちゃぐちゃになって，先生たくさん入ってきたりして 
・急変で急展開で ICU に行って亡くなってしまって 
〈家族に見守られた最期〉  5(18.5) 
(遺族) 
 
 
・24 時間ずっと一緒にいて，看取れたっていうのは，逆に幸せなのかなって 
・最期のとき，家族 5 人全員そろっていたんですよ 
・一番大きかったのは，家族みんなで看取れたっていうのが。長男もいましたし 
(医療者) ・きょうだいとかお父さんも来ていて，みんなでいるときにちょうど亡くなって 
・家族全員がそろって亡くなって行くその子を囲んで 
〈自然に任せた看取り〉  5(18.5) 
(遺族) 
 
・この子らしく亡くなるように，最期は（蘇生など）そこまでしなくていいって， 
・最期，呼吸器はしないって言ったんだよね 
(医療者) ・最後に心マだ，挿管だってやると，あまりにもあり得ない姿になってしまうから，そういうことがないように 
・最後に呼吸器をつけたのが子どもと家族は望んでいたのかな 
・酸素だけやって，特に降圧剤使ったりとかは何もせず看取って 
27名中 11名(40.7％) 
 
表 4.14 《こころの苦痛がないこと》 
〈穏やかな気持ちでいること〉  6(22.2) 
(遺族) 
 
・なんら変わりない普段の生活だから，余計な心配もさせずに済んだ 
・隣で子どもが騒いでいるのを聞いてもイライラせず笑っていられることもできたし 
(医療者) ・スタッフとしてはとにかく明るく努めるしかないのかなって思いますね 
・本人がいつか（死に対する）疑いをおこしてくる時期が必ず出てくると思うからそれを受け止めて心を保てるように 
・元気だったときと変わらないような接しかたというか付き合い方をできるようなのがいいのかなって思います 
・子どもを不安にさせないように結構明るく振舞っていつも笑い飛ばしている 
・自分の将来を受け止めた子は最後までいい顔してて 
〈将来について知らないでいること〉  6(22.2) 
(遺族) 
 
 
・どこか別病棟に移すともう助からないんだよって本人に知らせるようで嫌だった 
・本当のことを聞くと，気がめいるので 
・大人のうちらでさえも抱えきれないようなことなのに，子どもにそれを負わせるのはかわいそう 
(医療者) ・17 歳・18 歳は親も言えないので，最後まで闘って倒れていくと 
・17 歳・18 歳の子に絶望を与えるのはなかなかできない 
・言わないとごまかしがきくと言うか，そんなことはないよって励ませば，ちょっと体調が悪いかなくらいで過ごせるのかな 
・子どもを不安にさせるから，子どもの（本当の事を知りたいという）意思を大事にとか言っているような状況じゃない 
〈死についての不安や恐れがないこと〉  4(14.8) 
(遺族) 
 
 
・亡くなる３日かな１週間くらい前からかな，横になって寝なくなったんですね。どこか怖くて横になれなかったのかな 
・（うすうす死を察してから）そっからが早かったので，まあ苦しむ期間が少なくてよかったのかなって 
・望みを持つ一方，2 割 3 割はすごい不安だったと思う 
(医療者) ・（子どもが）怖い思いのないようにとかやっぱりね，それが親心だよね 
・大きい子だと死を察したりしてしまっているので 
・自分の死に対して不安を感じたまま疑問に感じたまま亡くなっていくケースが多い 
〈こころのケアがうけられること〉  4(14.8) 
(遺族) ・CLS さんが子どもを支えてくれたので 
(医療者) ・それなりのきちんとしたサポートをしなくちゃならない。精神的なサポートを 
・ほかの施設みたいにチャペルがあって，牧師さんがいてっていうのは理想なんでしょうけど 
・精神的なケアとかそういうのができる専門職っていうのがいれば 
・子どもや家族のフォローとか，そういうものが大切だと思います 
〈淋しさを抱かないこと〉  2( 7.4) 
(医療者) ・ターミナルの子ってみんな寂しそうっていうか，孤独感があるので 
・さすってあげたりとか，ただそばにいて，そういう簡単なことでその子が落ち着いた 
27名中 10名(37.0％) 
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表 4.15 《基本的な生活のニーズが満たされること》 
〈ものが食べられること〉  4(14.8) 
(遺族) ・お腹すいたーとか，でも（口が痛くて）食べれないからジュース飲んで美味しいとか，それだけでも笑っていたから 
(医療者) ・痛みのコントロールをして食べたいものを食べさせたい 
・口の状態が悪くて食べたいものが食べられない 
・口内炎できている子が，すごく美味しいものが食べたいって言っているのに，口が痛くて食べられなかったり 
〈身の回りのことができること〉  4(14.8) 
(遺族) 
 
・死にたいなって言っていたんですよね。体の自由がきいて，ゲームできていたらそんなことなかったんだけど 
・ベッド上でしか動けない，そういう時間って子どもにとってどうだろうって 
(医療者) ・最後のほうになると体が痛くなったりして，日常生活もやっとみたいになって 
・今まで出来たことができなくなって悔しくて泣いていた子もいて 
〈意識がありコミュニケ―ションがとれること〉 3(11.1) 
(遺族) ・痛みはありつつも，寝かせずにゲームとか出来るくらいの時間をもらったことは，後になってみると良かったなと思います 
(医療者) ・意識もちゃんとしっかりしている状態 
・本人もギリギリまで会話ができる状態で 
27名中 10名(37.0％) 
 
表 4.16 《自分のイメージを保つこと》 
〈容姿の変化が少ないこと〉  6(22.2) 
(遺族) ・先生たちに一生懸命してもらって顔はきれいなまま 
(医療者) ・外見も看護師さんの懇親的なケアのおかげで本当にきれいに 
・見た目上も変わるので，友人に会いたくないまではいかないけど，会えないっていう子も多いのかな 
・こんなに皮膚が真っ黒になっちゃったから友達に会いたくないって 
・本人が今の姿だと会いたくないっていうことがあったりもして 
・小児はすべてをやりつくしての最期なので，移植後だったら皮膚はボロボロだったり，褥瘡とかできて，どんなにやっても
浸出液が止まらないとか，そういう感じで，見た目の変化はある 
〈自分らしさを保つこと〉  4(14.8) 
(遺族) 
 
 
 
・最後まで本人らしいかなって 
・かっこ悪いところは周りには見せなかったとこはあるからね 
・学校のお友達には元気な自分をずっと見せていたような感じでした 
・自分のイメージを崩したくなかったんだね 
(医療者) ・イメージを崩したくないから顔とかが変わる前の姿を覚えていて欲しいっていうのがあるかも 
27名中 9名(33.3％) 
 
表 4.17 《納得するまでがんと闘うこと》 
〈治すための治療を受けること〉  6(22.2) 
(遺族) 
 
 
 
・本人は治すという意欲があったので 
・治したい。それだけだった 
・積極的に治療をやっていかないとあっという間だから 
・可能性低くても薬をやめないでって 
(医療者) ・まだ小さい子もいますし諦めきれないっていうのもあるのかな 
・（助かる可能性を）探しちゃうと思います。医療者だから看取るという方法もひとつの選択として考えられるけど 
〈少しでも長く生きること〉  4(14.8) 
(遺族) 
 
 
・少しでも長く一緒にいたい 
・積極的な治療がなかったら，あの子はもっと早かったのかななんて思ってます 
・思ったより短かったですね 
(医療者) ・もうダメかもと言えてから，これでもかこれでもかと頑張れた期間が長いお子さんほど，本当によく頑張ったねっていう自
然な言葉が親御さんから出ているように思います 
〈最先端の治療を受けること〉  1( 3.7) 
(遺族) ・同じ病気の症例抱えている病院もあって，移植も年に 20 も 30 もやっているところだから，もっと良くなるかもしれない 
27名中 8名(29.6％) 
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表 4.18 《病気や看取りの時期であることを意識せずに過ごすこと》 
〈普通の日常を過ごすこと〉  5(18.5) 
(医療者) ・特にどこに行きたいっていうより，普段の生活がいいってことですね 
・普通に生活できた時間が長い子は良かったなと思う 
・その子らしく普通に，楽しそうに過ごせた方がよかったのかなって思う 
・普通に学校に行くとか，家族と過ごすとか，そういう友達と遊ぶとか，普通のことが意外にできていない 
・普通なんだけど，笑って話せたり，痛いって言葉がない時間っていうか，何食べたい？って聞いて，じゃあ買ってくるねっ
ていう時間 
・（自分だったら看取りの時期）普通の日常に戻りたい 
・一番生き生きしていたのが，普通のことなんだけど，家族とテーブルゲームしてたりとか，普通の会話したり 
・（家族や大切な人・好きな人と）一緒にいて笑って話をして，普通のことなんですけど，それが一番いいのかな 
〈現実のつらさを意識せずに過ごすこと〉  4(14.8) 
(遺族) ・家に居たほうが余計なこと考えなくて済む。笑いが耐えない家なので，だから連れて帰ろうと 
(医療者) ・最後の最後までその（死の）雰囲気を出さないようにしている 
・一瞬でも病気とかそういうのを忘れることができたらいいなって 
・最後までやっぱり病気だったっていうのしか残らないことのないように，できるだけ雰囲気を出さないように 
・病院とかそういう自分の今置かれている状況を忘れて 
27名中 7名(25.9％) 
 
表 4.19 《後悔がないこと》 
(遺族) 
 
 
 
 
 
・考えれば考えるほど，悔しいことはいっぱいある 
・本当この病院でよかったと思っています 
・後悔はないですよ。後悔はない 
・だからそれは（ここの病院で）幸せだったなとは思う 
・基本的には明るく言うにはとってもなれないことだけど，後悔はしていないね 
・悔いはなかったね 
(医療者) ・絶対後悔しないように関わりたい 
・その子が満足して生き抜くっていうようなのがしたい 
・最後に悔いのない状態にしてあげる 
27名中 7名(25.9％) 
 
表 4.20 《成長や季節の流れを実感すること》 
〈年齢相応の体験をすること〉  5(18.5) 
(遺族) 
 
 
 
・（ずっと病院の生活の方が長かったから）雪の日に外で遊びたい，海に入りたい，プールに行きたいとか 
・初めての場所に連れて行ってもらって。新しいもの好きなんで，目を輝かせていましたね 
・この子は横断歩道とか信号とかも知らないなとか。元気になったら絶対見せてあげようって 
・海みていないから海みせようとか，動物さわらせに行こうとか，半年の間で，あれもこれもって 
(医療者) ・成長を間近で支えてくれる人たちがいる環境 
・看取りの時期の中でもその子の成長を，普通の子と同じように過ごせたっていうのは良かった 
〈季節の流れを味わうこと〉  5(18.5) 
(遺族) 
 
・病院であった行事が全部楽しいことだから。お餅つき大会にしても花火大会にしても 
・1 歳の誕生日会にマックハウスに泊まれてね 
(医療者) ・誕生日が近いとか，バレンタインとか，何かそれの準備をしている姿が大事 
・父の日とか，母の日とか近いから作ってみようよとかそういう関わりが（やりたいことが）言えない子たちには必要だなっ
て思いました 
・母の日のカードを作ったりとかイベントを忘れずにやれたのは良かったかなって 
27名中 7名(25.9％) 
 
表 4.21 《家族と良好な関係を保つこと》 
〈家族との間に隠し事がないこと〉  5(18.5) 
(医療者) ・自分の体，調子悪くなってきているのに(家族に)大丈夫大丈夫って言われるとすごく孤独になると思う 
・親子の間で大事なことを隠さなくていいっていう安心感 
・子どもは子どもなりに親に気を使って（聞きたいことを）聞かないだろうし。そういうんだとちゃんとぶつかれない 
・隠し事があると，今までの優しさとか何だろう，かけてくれた言葉とかも隠してきたのかなと思うと，家族なのにって思っ
ちゃうと思う 
・親の顔色とか見て，これ聞いちゃ駄目なんだろうなーって思うと聞けないです 
・最後の時どう思うんだろうって。私だったら（大事なこと隠して）嘘つかれているって思うんだろうなって 
・本人に対して病名も言っていなかったので，知らない不安とかストレスから，家族に対していろいろあったっていたので 
〈両親が仲良く過ごすこと〉  2( 7.4) 
(遺族) ・ケンカしている姿を子どもに見せていたのも悪かったなって思う 
(医療者) ・本人が具合が悪くなるにつれて家族関係の悪さがすごく見えてきて 
〈親の期待に応えること〉  1( 3.7) 
(遺族) ・親の期待に応えたいっていうのは大いにあったと思う 
27名中 6名(22.2％) 
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表 5 子どもに必要な要素に関する遺族と医療者の回答比率とその差 
《カテゴリ》 
〈サブカテゴリ〉 
遺族 
(n=7) 
医療者 
(n=20) 
有意確率 
《からだの苦痛がないこと》 
 〈苦痛が強い治療が行われないこと〉 
〈からだの痛みや苦しみがないこと〉 
 〈定期的な内服や検査・検温が必要最小限になること〉 
〈夜間眠れること〉 
 7 (100.0) 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.6) 
 3 ( 42.9) 
17 ( 85.0) 
12 ( 60.0) 
12 ( 60.0) 
 3 ( 15.0) 
 0 (  0.0) 
0.545* 
1.000* 
0.662*  
0.580* 
0.012* 
《きょうだいも含めた家族と時間を過ごすこと》 
 〈家族と一緒に過ごすこと〉 
  〈きょうだいと過ごすこと〉 
 〈家族と触れ合うこと〉 
 6 ( 85.7) 
 6 ( 85.7) 
 2 ( 28.6) 
 1 ( 14.3) 
16 ( 80.0) 
14 ( 70.0) 
 6 ( 30.0) 
 3 ( 15.0) 
1.000* 
0.633* 
1.000* 
1.000* 
《希望を持って過ごすこと》 
 〈希望を叶えること〉 
  〈生きるという前向きな思いを持つこと〉 
 〈生きている意味を見いだせること〉 
 6 ( 85.7) 
 6 ( 85.7) 
 3 ( 42.9) 
 1 ( 14.3) 
13 ( 65.0) 
12 ( 60.0) 
 2 ( 10.0) 
 1 (  5.0) 
0.633* 
0.363* 
0.091* 
0.459* 
《病院以外の場所で過ごすこと》 
 〈自宅で過ごすこと〉 
  〈外出・外泊の機会があること〉 
 3 ( 42.9) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.6) 
12 ( 60.0) 
10 ( 50.0) 
 7 ( 35.0) 
0.662* 
1.000* 
1.000* 
《遊び学べる環境で過ごすこと》 
 〈体調に合わせた楽しみが得られること〉 
  〈病棟の子どもやスタッフと遊ぶこと〉 
 〈学べること〉 
 〈動物と触れ合えること〉 
 5 ( 71.4) 
 1 ( 14.3) 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 0 (  0.0) 
 9 ( 45.0) 
 7 ( 35.0) 
 2 ( 10.0) 
 0 (  0.0) 
 1 (  5.0) 
0.385* 
0.633* 
0.024* 
0.012* 
1.000* 
《医療スタッフとの良好な関係》 
 〈信頼できる医療者がいること〉 
  〈素直に気持ちを伝えられる医療者がいること〉 
 〈精一杯のことをしてもらうこと〉 
 〈可愛がられること〉 
 〈同じ医療者に長くみてもらうこと〉 
 7 (100.0) 
 5 ( 71.4) 
 2 ( 28.6) 
 4 ( 57.1) 
 2 ( 28.6) 
 0 (  0.0) 
 6 ( 30.0) 
 1 (  5.0) 
 3 ( 15.0) 
 1 (  5.0) 
 0 (  0.0) 
 1 (  5.0) 
0.002* 
0.001* 
0.580* 
0.009* 
0.060* 
1.000* 
《訴えや意思が尊重されること》 
 〈意見を拾い上げてもらえること〉 
  〈意思が尊重されること〉 
 〈訴えたいことに気づいてもらえること〉 
 4 ( 57.1) 
 0 (  0.0) 
 1 ( 14.3) 
 3 ( 42.9) 
 9 ( 45.0) 
 6 ( 30.0) 
 4 ( 20.0) 
 0 (  0.0) 
0.678* 
0.155* 
1.000* 
0.012* 
《残された時間を知り準備をすること》 
 〈置かれている状況を知っていること〉 
  〈受容し有意義に残りの時間を過ごすこと〉 
 1 ( 14.3) 
 1 ( 14.3) 
 0 (  0.0) 
12 ( 60.0) 
11 ( 55.0) 
 2 ( 10.0) 
0.077* 
0.091* 
1.000* 
《個別のニーズに対応してもらえること》 
 〈個別性や状況に合わせた対応がされること〉 
  〈治療やそれに伴う制限が調整されること〉 
 6 ( 85.7) 
 4 ( 57.1) 
 4 ( 57.1) 
 7 ( 35.0) 
 4 ( 20.0) 
 3 ( 15.0) 
0.033* 
0.145* 
0.050* 
《仲間とつながりがあること》 
 〈友人と交流が保たれること〉 
  〈同年代の子どもと過ごせる病院環境〉 
 5 ( 71.4) 
 3 ( 42.9) 
 3 ( 42.9) 
 7 ( 35.0) 
 7 ( 35.0) 
 0 (  0.0) 
0.185* 
1.000* 
0.012* 
《思い出を残すこと》 
 〈思い出を形に残すこと〉 
  〈思い出作りをすること〉 
 〈会いたい人に会うこと〉 
 5 ( 71.4) 
 4 ( 57.1) 
 2 ( 28.6) 
 1 ( 14.3) 
 6 ( 30.0) 
 3 ( 15.0) 
 3 ( 15.0) 
 3 ( 15.0) 
0.084* 
0.050* 
0.580* 
1.000* 
検定：Fisherの正確確率検定 *p<0.05                数値：回答頻度(%)  
(次ページに続く) 
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《病院が安心できる場所であること》 
 〈周囲に気遣いがいらない環境〉 
  〈安心して過ごせること〉 
 〈自宅と病院が近いこと〉 
 〈最小限の医療機器の中で過ごすこと〉 
 〈心地よいケアをうけること〉 
 5 ( 71.4) 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 3 ( 42.9) 
 0 (  0.0) 
 1 ( 14.3) 
 6 ( 30.0) 
 3 ( 15.0) 
 1 (  5.0) 
 1 (  5.0) 
 4 ( 20.0) 
 1 (  5.0) 
0.024* 
0.050* 
0.042* 
0.042* 
0.545* 
0.459* 
《家族に見守られ穏やかに最期を迎えること》 
 〈穏やかな最期の瞬間〉 
  〈家族に見守られた最期〉 
 〈自然に任せた看取り〉 
 5 ( 71.4) 
 3 ( 42.9) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.6) 
 6 ( 30.0) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 
 3 ( 15.0) 
0.084* 
0.290* 
0.091* 
0.580* 
《こころの苦痛がないこと》 
 〈穏やかな気持ちでいること〉 
〈将来について知らないでいること〉 
〈死についての不安や恐れがないこと〉 
  〈こころのケアがうけられること〉 
 〈淋しさを抱かないこと〉 
 3 ( 42.6) 
 1 ( 14.3) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.5) 
 1 ( 14.3) 
 0 (  0.0) 
 7 ( 35.0) 
 5 ( 25.0) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 
1.000* 
1.000* 
0.290* 
0.269* 
1.000* 
1.000* 
《基本的な生活のニーズが満たされること》 
 〈ものが食べられること〉 
〈身の回りのことができること〉 
〈意識がありコミュニケーションがとれること〉 
 3 ( 42.9) 
 1 ( 14.3) 
 2 ( 28.5) 
 1 ( 14.3) 
 7 ( 35.0) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 
 2 ( 10.0) 
1.000* 
1.000* 
0.269* 
1.000* 
《自分のイメージを保つこと》 
 〈容姿の変化が少ないこと〉 
〈自分らしさを保つこと〉 
 4 ( 57.1) 
 1 ( 14.3) 
 3 ( 42.9) 
 5 ( 25.0) 
 5 ( 25.0) 
 1 (  5.0) 
0.175* 
1.000* 
0.042* 
《納得するまでがんと闘うこと》 
 〈治すための治療を受けること〉 
〈少しでも長く生きること〉 
〈最先端の治療を受けること〉 
 5 ( 71.4) 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 1 ( 14.3) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 
 1 (  5.0) 
 0 (  0.0) 
0.011* 
0.024* 
0.042* 
0.259* 
《病気や看取りの時期であることを意識せずに過ごすこと》 
 〈普通の日常を過ごすこと〉 
〈現実のつらさを意識せずに過ごすこと〉 
 1 ( 14.3) 
 0 (  0.0) 
 1 ( 14.3) 
 6 ( 30.0) 
 5 ( 25.0) 
 3 ( 15.0) 
0.633* 
0.283* 
1.000* 
《後悔がないこと》  5 ( 71.4)  2 ( 10.0) 0.005* 
《成長や季節の流れを実感すること》 
 〈年齢相応の体験をすること〉 
〈季節の流れを味わうこと〉 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.6) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 
 3 ( 15.0) 
0.050* 
0.091* 
0.580* 
《家族と良好な関係を保つこと》 
 〈家族との間に隠し事がないこと〉 
〈両親が仲良く過ごすこと〉 
〈親の期待に応えること〉 
 1 ( 14.3) 
 0 (  0.0) 
 1 ( 14.3) 
 1 ( 14.3) 
 5 ( 25.0) 
 5 ( 25.0) 
 1 (  5.0) 
 0 (  0.0) 
1.000* 
0.283* 
0.459* 
0.259* 
検定：Fisherの正確確率検定 *p<0.05                数値：回答頻度(%) 
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表 6 看取りの時期にある子どもの家族に必要な要素（一覧表） 
《カテゴリ》 〈サブカテゴリ〉 
《後悔のない意思決定をすること》 
 
〈意思が尊重されること〉 
〈両親で考えを共有しあうこと〉 
〈医療者が意思決定を方向付けてくれること〉 
〈決定した意思を後悔しないこと〉 
《正確な情報を知ること》 
  
 
〈予後について見通しを持つこと〉 
〈すべての選択肢とそのリスクを知ること〉 
〈子どもの状態を適宜知ること〉 
《こころとからだの負担が軽減されること》 
  
 
〈医療者と十分なコミュニケーションをとること〉 
〈付き添いを離れられる時間があること〉 
〈ピアサポートが得られること〉 
〈周囲の協力が得られること〉 
《子どもの将来を受容すること》  
《できる限りのことは全てしたと思えること》 
 
〈心残りがないこと〉 
〈子どもの役に立てたと思えること〉 
〈達成感が得られること〉 
《子どもの身体的苦痛がないこと》  
《きょうだいの負担が増えないこと》  
《きょうだいが患児の将来を知り準備をすること》 
 
〈きょうだいに患児の将来を伝えること〉 
〈きょうだいの思い出作りをすること〉 
《限られた時間の中でできるだけ子どもと共に過ごすこと》  
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表 7 看取りの時期にある子どもの家族に必要な要素（各カテゴリ別） 
表 7.1 《後悔のない意思決定をすること》 
〈意思が尊重されること〉  9(33.3) 
(遺族) 
 
 
・親から言われたことに対しては絶対 NO とは言わない。親がやって欲しいことはやってくれる先生たちだった 
・色々本当に新しい試みをわがまま言ってさせていただいて 
・１％でも可能性にかけてやりたかった。なぐさめ程度の治療をやってくれて，もちろん効果はないんだけど 
(医療者) 
 
・親の意向に従うしかないですよね。どちらがいいか悪いかっていうことではないので。両方とも正解 
・家族にやって欲しいって言われたらそれはやっぱりやらなきゃいけないだろうし，いやそれはって私たちが言えない部分で
もあるのかな 
・家族が望めば応援したい，どっちがいいって言えないんですけど，気持ちがあれば，協力したいなとは思う 
・家族みんなが決めたならそれを尊重していくっていうか家族が悩みに悩んで決めた答えだったら，それをサポートする 
・結構厳しいことを両親に言って，どうしますか？って両親に考えてもらって，その考えたことをこっちは支援する 
・両親の後悔しない選択が一番なのかなって。そう思うと，家族の意見を尊重するのが一番なのかなって 
〈両親で考えを共有しあうこと〉 7(63.0) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
・選んであげられるのは親なんだから，ちゃんと話し合って決めようよってパパに言われて 
・パパの何もできないから何か子どものためにしてあげたいと思っている気持ちを尊重してやらせてあげていた 
・予後は厳しいという話を受けての退院だったので，夫婦の間ではやりたいことをやらせたいっていう意識も出ていた 
・話し合ってはいないですね。だけどお互いにあれ(化学療法)をもう一回やろうっていう気にはなれなかった 
・奥さんはずっと病院にいて，情報も入る。僕は家で。そういう環境の違いはあったかもしれない。同じ考えに持っていくの
が大変で 
(医療者) 
 
・パパもママも感情とかもちゃんと表現できていて。家族それぞれが同じ思いを共有できている 
・ずっと付き添っている家族と，たまにしか夜数時間だけしか来ない家族とではやっぱり意見が違ったりしていて 
〈医療者が意思決定を方向付けてくれること〉  5(18.5) 
(遺族) 
 
・治る可能性は０ではないけれども，厳しいから，あとは家族で良い時間を過ごしてくださいって先生から話をされて 
・先生の言葉が大きくて，もう１回移植してももたないから薦められないってはっきり言われた 
(医療者) 
 
・今だったらこういうことがでますよとかこちらから提案する 
・ここはおすすめできないものは，おすすめできませんよって伝えます 
・こちら側が，前提として最善の選択肢を出すというのは当たり前ではある 
〈決定した意思を後悔しないこと〉  3(11.1) 
(遺族) ・看取りの時期は毎日がこれで(選択が)良かったのかなって思うのが多かったかな 
・看取りの時期とか緩和ケアの時期をどうするかっていう時期が一番辛かった。何をやったらいいんだろうって 
(医療者) ・どっちに転んでも後から親御さんが自分を責めないように，持っていくっていうことですかね 
・それを決めたママのせいじゃないんだよって。誰が悪いわけじゃないって，ましてやその子自身が悪いわけじゃないって 
27名中 16名(59.3％) 
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表 7.2 《正確な情報を知ること》 
〈予後ついて見通しを持つこと〉 11(40.7) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
・まさか（急変して）死ぬなんて思っていないし，いつもの頭痛いだと思っていた 
・傷が見える病気だったら良かったなって時々思ったりとかもしたりして，血液の病気って本当にわかんない 
・白血病の子どもたちって最後はどのように亡くなるんですかって聞いたことがあって 
・（看取りの時期が）いつまで続くのかっていう見通しもないですし 
・予後を正直に話して下さいって言っても，（主治医も）話せることと話せないことってあると思う。だけど知りたかった 
・辛いんだけれども，ある程度，今後のスケジュールを教えてもらっていたほうが，日々の過ごしかたは違っていたかな 
・ある程度，これからのスケジュールを話されていて，それを認識しての日々だった 
・結局何人か見てきているじゃないですか。だからだいたい分かるっていうのもあった 
・どのくらいっては言えないけれど，あの統計的に見て 1 年くらいって先生には言われていた 
・僕の場合どれが最期になるかわからなかった 
・そんなに遠くはないだろうなとは思った 
(医療者) 
 
・通常は 3 ヶ月から 5 ヶ月くらい見込みがある時期に段々そういう風になっていきますよというお話はする 
・（急変して，予後が）予想外に早かった，時間が無かったっていう 
・見通しをきちんと述べることは大事だと思う。ある程度見通しがついて，覚悟がつけられるっていうのがあると思う 
・具合が悪くなってから予後のことを言われることが多いので，もうちょっと早い段階，再再発したとか，思うような効果が
なかったときとか 
・何回治療しても完解に入らなくて，もう治療する方法がないっていった時期に，家族には伝えたほうがいいのかな 
・（予後を親に話すこと）もっと早くというか，それだけ時期が差し迫っているんだって，現実としていつか迎えることを引
き伸ばすのは良くない 
・（急変で亡くなった家族の様子を見て）亡くなるのが，家族は近い将来のことだとは思っていなかったんじゃないかと思う 
〈すべての選択肢とそのリスクを知ること〉  8(29.6) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
 
 
・専門家にとっては感染症は視野に入っているでしょうけど，素人から見れば感染症ってどこにも頭にないじゃないですか 
・何でもっと早く他の治療を提示しなかったんだっていうのはあります 
・こういう方法もこういう方法もありますよ，でもね，何もしないっていう選択肢もありますよって言われました 
・先生たちは色々な知識を持っているので，たぶん私たちがセカンドオピニオンで聞いてきたことはすでに知っていたはずな
のに教えてくれなかった 
・こういう方法もあります。でもこれはこれくらい危険です，これはこうでっていう説明を先生からも受けたかった 
・（亡くなったあとに別な治療法を知って）そんな治療もあったんだって。もっと情報収集すればよかったなって 
・（選択肢を探すために）権威の先生に直接聞いてとかやったけど，結局結果は同じで。何か情報ないかなないかなって 
(医療者) 
 
・こういう治療をして，こういうメリットもあれば，こういうデメリットもあるよっていう話をする 
・セカンドオピニオンを聞いてもらったりして，まずはご両親にお子さんの状態をできるだけ正確に把握してもらって 
・主治医が（選択肢が残されていなくて）もう厳しいと言ったとき，家族がそれを受け容れられない時はセカンドオピニオン
に行ってみてって 
・選択肢としてはすべての治療を提示します 
・ちゃんと情報提供して，その子の負担はこうですよってムンテラができればいいなと思う 
〈子どもの状態を適宜知ること〉  2( 7.4) 
(遺族) ・パパは子どもが見えないところにいるから，具合悪いところしかみていないとずっとそのイメージですごく不安になるって 
(医療者) ・（治療のクールごとに）毎回ムンテラするっていうのが大事なのかな，治療のたびごとに話し合って 
27名中 15名(55.6％) 
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表 7.3 《こころとからだの負担が軽減されること》 
〈医療者と十分なコミュニケーションをとること〉 10(37.0) 
(遺族) 
 
 
 
 
・たまたま先生とお会いする機会があって，30 分以上お話を聞いてくださって 
・子どものなんだろうな病態を見るのと同じように，お母さんとのコミュニケーションをとる 
・何だろうなやっぱり同調してくれて話を聞いてくれてっていうのがあるとすごく助かる 
・ナースステーションで看護師さんがお茶を飲みながら話してくれたりとか，ソファーに座って話を聞いてくれた 
・担当の先生が，いつも来てくれて，話を聞いてくれたから，何とかその期間は乗り越えられてきたかなって。助けられた 
(医療者) 
 
・お母さんの思いを聞く機会が必要 
・いつでもお母さんが悩んでいるときに聞ける体制が必要かな。結局コミュニケーションが大事なのかなって思いますよね 
・ターミナルってムンテラいった後にお母さん一人で悩んでいたりすると話しかけられたり，こっちから話しかけたりする 
・お母さん結構一人で抱え込んでいた部分があったと思うんですよ。じっくり聞いてあげられる人も少なかったのかなって 
・ママに十分関わりができなかったなって思いますね 
・ママともうちょっと深く話せればよかったなって思うこともあって 
・辛い気持ちは変わらないだろうけど，ちょっとでもお話していたら，ちょっと気持ちが楽だったんじゃないか 
・お母さんが号泣したときに，お互いに涙を流しながら話ができたっていうのは，お母さんにとっては良かったのかな 
・話したいことがあったんですって言ってくれたことがあったので，お母さんの負担を少しでも軽減できたんじゃないかな 
〈付き添いを離れられる時間があること〉  6(22.2) 
(遺族) 
 
 
 
 
 
 
・小学校にまだ入っていない家はなかなか離れられなかったと思う。髪を切りに行きたいなって言ってもなかなか 
・私に休憩の場と時間を与えてくれたのが良かったかな 
・お母さん，休んできたらいいんじゃないですかとか交代でしてもらったらいいじゃないですかとか言ってもらった 
・ちょっとスーパーに行くだけで楽しかった 
・休めるようにすごい気をつかってもらったと思います何をするにも 
・他のお母さんたち，2 歳くらいになると心理士さんとか遊んでくれるので，お母さんたち買い物行ってってできたんだけど 
・離れられなかった。旦那が来る 10 分 15 分が唯一。ずっと病室にいると狂ってくるんですよ 
(医療者) ・親御さんだけが休める場所。あまり一人でぼーっとできる場所がないから。大人のための場所があったらいい 
・付き添いを変わってお母さん休んでいいですよって。少しだけでも休んでもらって，「楽になった」って言ってもらえた 
〈ピアサポートが得られること〉  3(11.1) 
(遺族) 
 
 
・経験しているお母さんの話を聞くのはすごく心強かった，今こういう状態でっていうのを話したりしてました 
・同じような状況で子どもの歳が近いお母さんとか，仲よくしてた。人と触れ合うことがないじゃないですか 
・やっぱりがんならがん患者同士が部屋が一緒になるとかね。そういう方がいいかなって 
〈周囲の協力が得られること〉  2( 7.4) 
(遺族) ・おじいちゃん，おばあちゃんとか近所の人とかいろんな人に協力してもらって，協力なしでは乗り切れない 
(医療者) ・おばあちゃんとか親戚が結構きている家は子どももだけど，ママも力強かったのかなって思う 
27名中 14名(51.9％) 
 
表 7.4 《子どもの将来を受容すること》 
(遺族) 
 
 
・いつかいなくなる日が来ると思うと怖くなって，すごく不安になりました 
・もう看取っていかなきゃなんないってなったときには何とも言えない感情 
・何か進むのが早くて，だからそれに私たちのほうが逆についていけない感じで 
(医療者) 
 
・すぐに受容できないことだと思うんですけど，数週間はかかると思うんですけど受容に向けて段階を経て話をする 
・主治医がもう厳しいと言ったときに，家族としては受け容れられない，その時に，他の先生の話も聞いてきてごらんって 
・親が受容できずに乱れていたりとかすると，その子のことよりも親の思いに走ってしまっているので 
・（子どもの状況の変化に）どうしようってなるんじゃなくて，全部包みこむように受け止めらる。家族も受け止めていて良
かったっていうか 
・整理がついていた親は，最期になっても穏やかに頑張ったねっていうような最期を迎えられていたんじゃないかと思う 
・感情を受け止めつつ，いずれはこうなるよって言えるようにしたい。それを受け容れる家族も敵視する家族もいるけど 
・もしかしたらっていう覚悟っていうか，段階を経て受容できたらいいんじゃないかって 
・結構早い段階で再発だったので，ママ自身も日々の中で予後が厳しいのかなって分かりやすいっていうか，分かっていけた 
27名中 10名(37.0％) 
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表 7.5 《できる限りのことは全てしたと思えること》 
〈心残りがないこと〉  4(14.8) 
(遺族) 
 
 
・すごく後悔しているのは，亡くなる前日にマルクしなきゃ良かったなって 
・日中寝てるから夜寝れなくなるんだよ。お母さん起こさないでなんて，言わなきゃ良かった。あの子の方がつらいのに 
・亡くなる前におねしょして。だからオムツすれば良かったでしょって怒っちゃって。それだけがね 
(医療者) ・家族が絶対後悔しないように 
〈子どもの役に立てたと思えること〉  3(11.1) 
(遺族) 
 
 
・（お父さんは子どものために）何かやっていないと（落ち着かない） 
・（お父さんは子どものために）何回も，何か欲しいものは，何か何か何かって聞いていて 
・子どもに買い物頼まれるのは嬉しい 
(医療者) ・家族としては子どもに頼まれたらできることはしてあげたいっていう気持ちが強いと思う 
〈達成感が得られること〉  2( 7.4) 
(医療者) 
 
・親御さんも頑張ったって思えるようにしてあげたいとは思いますね 
・親御さんがちょっと無理をしてでも何かしてあげたって思えるようにストーリーを作って 
・親としては出来る限りのことをしてあげたい 
27名中 7名(25.9％) 
 
表 7.6 《子どもの身体的苦痛がないこと》 
(遺族) 
 
 
 
 
 
・（子どもは私に心配させないようになのか普通にしていたけど）私は，毎日子どもが血だらけになったのは予想外でしたし，
かわいそうでした 
・見ているの辛いなっていうのが正直な気持ちだった 
・治るわけじゃないから辛くなったらどんどん辛いのが増えていってて，だから苦しむのを見るのが一番つらい 
・もう口をふさごうかと思った。もう治らないし。いいことなんて一個もないじゃないですか。・・・楽になるんだったらね 
・個人的に，ここの廊下，あと何回歩けば解放されるんだろうとかって思っちゃった 
(医療者) ・少なくてもご家族に苦しんでいるなっていうようにはしないようにしたい 
27名中 4名(14.8％) 
 
表 7.7 《きょうだいの負担が増えないこと》 
(遺族) 
 
・受験生のきょうだいを置いてまあ私が（治療のために）東京にずっといくっていうのも不安があった 
・二人目だったら大変だよね 
・他の先生や看護師さんたちもなんだけど，その子だけじゃなくそのきょうだいに対してもケアしてくれたので 
(医療者) 
 
・夜にみてくれる保育士さんがいないんですよ 
・きょうだいが頑張ったから，お兄ちゃんお姉ちゃん，弟や妹が頑張っているって思えるように言ってあげないとと思います 
・きょうだいが揺れたときに，揺れたきょうだいを支えるクッションが足りない 
27名中 4名(14.8％) 
 
表 7.8 《きょうだいが患児の将来を知り準備をすること》 
〈きょうだいに患児の将来を伝えること〉  3(11.1) 
(遺族) 
 
 
 
 
・お兄ちゃんたちにも話をしてあげられて 
・お兄ちゃんたちはショックだったけれども，どうせならもっと早く教えてくれればよかったっていうことも言ってくれた 
・お兄ちゃんに予後を伝えるという所まで先生が気をつかって，家族のことを考えてくれていたので 
・突然（亡くなる）っていうよりは前もって。先生からも「生と死」とか色々難しい本を借りて。お兄ちゃんに読ませつつそ
ういう話をして 
(医療者) ・大前提として，きょうだいにきちんと伝えるということですよね 
・きょうだいにも覚悟する時間を与えるっていうのは，最後にみんなで頑張ったって思えるように 
〈きょうだいの思い出作りをすること〉  1( 3.7) 
(遺族) ・とにかく上のお兄ちゃんのためにも思い出を作ってあげないといけないって 
27名中 3名(11.1％) 
 
表 7.9 《限られた時間の中でできるだけ子どもと共に過ごすこと》 
(遺族) 
 
 
・（片時も離れるのが）なんかもったいない気がして 
・パパももっと一緒にいたかったって。寝顔だけでもみたいから来るって 
・（看護師に気分転換に外出をうながされることが）いやでしたね。自分の知らないところで何か起きたらどうしようって 
27名中 2名(7.4％) 
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表 8 家族に必要な要素に関する遺族と医療者の回答比率とその差 
《カテゴリ》 
〈サブカテゴリ〉 
  遺族     
(n=7) 
  医療者   
 (n=7) 
有意確率 
《後悔のない意思決定をすること》 
  〈意思が尊重されること〉 
 〈両親で考えを共有しあうこと〉 
 〈医療者が意思決定を方向付けてくれること〉 
 〈決定した意思を後悔しないこと〉 
 5 ( 71.4) 
 3 ( 42.9) 
 5 ( 71.4) 
 2 ( 28.6) 
 1 ( 14.3) 
11 ( 55.0) 
 6 ( 30.0) 
 2 ( 10.0) 
 3 ( 15.0) 
 2 ( 10.0) 
0.662* 
0.653* 
0.005* 
0.580* 
1.000* 
《正確な情報を知ること》 
 〈予後について見通しを持つこと〉 
  〈すべての選択肢とそのリスクを知ること〉 
 〈子どもの状態を適宜知ること〉 
 6 ( 85.7) 
 4 ( 57.1) 
 4 ( 57.1) 
 1 ( 14.3) 
 9 ( 45.0) 
 7 ( 35.0) 
 4 ( 20.0) 
 1 (  5.0) 
0.091* 
0.391* 
0.145* 
0.459* 
《こころとからだの負担が軽減されること》 
 〈医療者と十分なコミュニケーションをとること〉 
  〈付き添いを離れられる時間があること〉 
 〈ピアサポートが得られること〉 
 〈周囲の協力が得られること〉 
 6 ( 85.7) 
 3 ( 42.9) 
 4 ( 57.1) 
 3 ( 42.9) 
 1 ( 14.3) 
 8 ( 40.0) 
 7 ( 35.0) 
 2 ( 10.0) 
 0 (  0.0) 
 1 (  5.0) 
0.077* 
1.000* 
0.024* 
0.012* 
0.460* 
《子どもの将来を受容すること》  3 ( 42.9)  7 ( 35.0) 1.000* 
《できる限りのことは全てしたと思えること》 
 〈心残りがないこと〉 
〈子どもの役に立てたと思えること〉 
〈達成感が得られること〉 
 3 ( 42.9) 
 3 ( 42.9) 
 2 ( 28.6) 
 0 (  0.0) 
 4 ( 20.0) 
 1 (  5.0) 
 1 (  5.0) 
 2 ( 10.0) 
0.328* 
0.042* 
0.060* 
1.000* 
《子どもの身体的苦痛がないこと》  3 ( 42.9)  1 (  5.0) 0.042* 
《きょうだいの負担が増えないこと》  3 ( 42.9)  1 (  5.0) 0.042* 
《きょうだいが患児の将来を知り準備をすること》 
 〈きょうだいに患児の将来を伝えること〉 
 〈きょうだいの思い出作りをすること〉 
 2 ( 28.6) 
 2 ( 28.6) 
 1 ( 14.3) 
 1 (  5.0) 
 1 (  5.0) 
 0 (  0.0) 
0.156* 
0.156* 
0.259* 
《限られた時間の中でできるだけ子どもと共に過ごすこと》  2 ( 28.6)  0 (  0.0) 0.060* 
検定：Fisherの正確確率検定 *p<0.05               数値：回答頻度(%) 
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資料 1 インタビューガイド(遺族) 
全ての面接は看取りの時期の用語の説明と子どもの実際の看取りの時期を確認することから始
め，看取りの時期に感じたことを率直に自由に語ってもらい，以下の項目に関連する語りが聞
かれたときには特に詳細に聞き取りを行った。 
・看取りの時期に子どもにしてあげることができて良かったこと 
・看取りの時期に子どもに可能であればしてあげたかったこと 
 
資料 2 インタビューガイド(医療者) 
全ての面接は看取りの時期の用語の説明で始め，以下の項目に沿って聞き取りを行った。 
・看取りの時期に子どもと家族にしてあげることができて良かったこと 
・看取りの時期に子どもと家族に可能であればしてあげたかったこと 
・医療者として望む看取りの時期の理想の過ごしかた 
・子どもたちが望むと考える看取りの時期の理想の過ごしかた 
・家族が望むと考える看取りの時期の理想の過ごしかた 
 
資料 3 面接前の情報収集に用いたフェイスシート(遺族) 
以下の項目に関して，面接前にカルテから情報収集を行った。 
・生年月日 / 家族構成 / 病名 / 診断日 / 死亡日  
・治療経過（治療内容・治療期間・副作用の程度・看取りの時期の様子・死亡時の状況） 
・医療者からの家族への病状説明内容 / 医療者や家族から子どもへの病状説明内容 
・子どもと家族に関わっていた医療職種 
 
 
 
